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Association canadienne des évaluateurs et prestataires de ’AMM (ACEPA)

L'Association canadienne des évaluateurs et prestataires de 'TAMM (ACEPA) est |a seule
association de professionnels impliqués dans la prestation des soins de ’TAMM au Canada.
Fondée en 2016, sa mission est de soutenir les professionnels de 'AMM dans leur travail,
d’éduquer le public et la communauté de la santé sur TAMM, et de fournir un leadership pour
déterminer les normes et lignes directrices nationales de la pratique de la prestation de TAMM. Les
membres de 'ACEPA s’efforcent d’atteindre le plus haut niveau de soins pour les patients et de
modéliser ces soins pour un public national et international. LACEPA vise a travailler avec les
gouvernements du Canada a tous les niveaux, les organismes provinciaux de délivrance des
permis médicaux et infirmiers, les colléges médicaux et infirmiers nationaux, les groupes
professionnels nationaux, les collegues médecins et infirmiers, et les groupes de plaidoyer
nationaux.

Processus

Le document « Aide médicale @ mourir (AMM) : Evaluations pour les personnes atteintes
d’affections chroniques complexes (ACC) » a été rédigé pour la premiére fois par le Groupe de
travail de 'ACEPA sur les affections chroniques complexes. Le Groupe de travail comprenait des
prestataires de 'ACEPA spécialisés en (1) psychiatrie, (2) traitement de la douleur chronique, et
(3) affections chroniques complexes. Le Comité des normes et des lignes directrices de 'ACEPA a
proposé des modifications a cette ébauche initiale, qui ont été intégrées par le Groupe de travail.
La version révisée a ensuite été distribuée aux intervenants nationaux pour recueillir leurs
commentaires, et d’autres modifications ont été apportées par le Groupe de travail. Le Comité des
normes et des lignes directrices a réexaminé la version résultante, et I'ébauche finale a été
approuvée par le Conseil d’administration de '’ACEPA pour publication sur le site Web de 'ACEPA.
Il s’agit d’'un document évolutif qui sera amendé a mesure que I'expérience s’accumulera dans la
prestation de 'AMM aux patients atteints d’ACC et a ceux dont la mort naturelle n’est pas
raisonnablement prévisible.

Terminologie

Prestataire d’AMM ou Prestataire : le médecin ou l'infirmiére praticienne qui administrera 'AMM
si la personne est jugée admissible et choisit de recevoir TAMM.

Evaluateur : 'autre médecin ou infirmiére praticienne qui détermine I'admissibilité de la personne
a ’AMM.

Evaluateurs : dans presque tous les cas, cela désigne le Prestataire et 'Evaluateur ensemble. A
I'occasion, cela peut signifier deux médecins ou infirmiéres praticiennes ou plus qui ont évalué le
patient, a I'exclusion du Prestataire. Le contexte précisera clairement cette signification.
Clinicien : tout médecin ou infirmiére praticienne. Ce terme inclut donc un médecin ou une

infirmiére praticienne qui discute de '’AMM avec une personne, que le clinicien soit ou non l'un des
Evaluateurs.
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Il convient de noter que dans certains documents, I'Evaluateur est désigné comme le « second
évaluateur ». Ce terme n’est pas utilisé ici, car la loi n’exige pas que I'Evaluateur évalue la
personne uniquement aprés que le Prestataire I'a fait.
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Sommaire exécutif

Objectif

Fournir de l'information et des outils pour aider les cliniciens a évaluer 'admissibilité a I'aide
médicale a mourir (AMM) et a respecter les mesures de protection procédurales pour les
personnes atteintes d’affections chroniques complexes.

Remarque : Ce document ne constitue pas un avis juridique.

Recommandations clés

1. Les cliniciens doivent étre conscients que les modifications apportées a la Iégislation
canadienne sur I'aide a mourir en mars 2021 par I'adoption du projet de loi C-7 ont modifié
les critéres d’admissibilité de deux fagons qui pourraient avoir un impact sur les personnes
atteintes d’affections chroniques complexes. Premiérement, C-7 a supprimé I'exigence
selon laquelle une personne doit avoir une mort naturelle raisonnablement prévisible
(MNRP). Etant donné que la plupart des personnes atteintes d’ACC n’ont pas une MNRP,
la plupart n’étaient auparavant pas admissibles. Un plus grand nombre de personnes
atteintes d’ACC pourraient désormais étre admissibles. Deuxiémement, C-7 a exclu la
maladie mentale du critere de maladie, d’affection ou de handicap grave et incurable. Par
conséquent, si, de l'avis clinique des évaluateurs, 'ACC d’une personne est une maladie
mentale et constitue sa seule condition médicale sous-jacente, cette personne n’est pas
admissible a ’AMM (jusqu’a ce que la loi change).

2. Les personnes atteintes d’ACC se sentent souvent marginalisées et ignorées par le
systéme de soins de santé. Les cliniciens devraient aborder tous les patients avec un esprit
ouvert et envisager le meilleur environnement pour toute discussion afin de mettre le
patient a l'aise.

3. Lors de I'évaluation de I'admissibilité a 'AMM, le clinicien doit recueillir des preuves en
examinant (1) si une mort naturelle est devenue raisonnablement prévisible et (2) si toutes
les enquétes appropriées ont été effectuées pour exclure une maladie, une affection ou un
handicap curable, un déclin réversible des capacités et des souffrances pouvant étre
soulagées par des moyens acceptables pour la personne. Dans les cas ou la mort naturelle
n’est pas raisonnablement prévisible, le clinicien doit recueillir des preuves indiquant si le
patient a (3) été informé des moyens disponibles pour soulager ses souffrances, (4) regu
des consultations avec les professionnels concernés qui fournissent ces services ou ces
soins, et (5) sérieusement envisagé les moyens raisonnables et disponibles pour atténuer
ses souffrances.

5. La documentation doit inclure les raisons pour lesquelles les évaluateurs sont d’avis que
tous les critéres d’admissibilité ont été respectés et que le prestataire est d’avis que les
mesures de protection procédurales pertinentes ont été satisfaites. Pour les patients qui
n’ont pas de MNRP, la documentation doit indiquer quel évaluateur a une expertise dans la
condition causant les souffrances de la personne, comme l'exige la loi. Si aucun des
évaluateurs n’a cette expertise, il doit étre confirmé qu’'un médecin ou une infirmiére
praticienne possédant I'expertise nécessaire a été consulté et que son avis a été partagé
entre les évaluateurs. La documentation doit également indiquer expressément que les
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deux évaluateurs conviennent avec le patient que ce dernier a sérieusement envisagé les
moyens raisonnables et disponibles pour atténuer ses souffrances.

6. Les cliniciens doivent étre au courant de toute norme de pratique de leur collége
professionnel abordant la question de savoir si un ou les deux évaluateurs doivent étre des
spécialistes ou posséder une expertise dans la condition motivant principalement la
demande. Cela est particulierement pertinent dans les cas complexes de la « voie deux »
ou il existe une incertitude quant a l'incurabilité et l'irréversibilité. En 'absence de directives
spécifiques de leur colleége, les cliniciens doivent s’assurer qu’ils exercent dans leur champ
de compétence (c’est-a-dire qu’ils possédent les compétences, la formation, I'expérience et
les qualifications suffisantes pour effectuer une évaluation de 'admissibilité a ’AMM dans
les circonstances particulieres du patient, que ce soit de maniére indépendante ou apres
consultation complémentaire avec d’autres cliniciens).

Introduction

Dans ce document, des informations et des outils sont fournis aux cliniciens qui réalisent des
évaluations d’admissibilité a I'aide médicale a mourir (AMM) afin de les aider dans I'évaluation des
personnes atteintes d’affections chroniques complexes (ACC) telles que I'encéphalomyélite
myalgique / le syndrome de fatigue chronique (EM/SFC), les syndromes de douleur chronique
(SDC) et la fibromyalgie (FM).

Les exigences légales pour TAMM sont décrites. Les patients doivent avoir une maladie, une
affection ou un handicap grave et incurable, étre dans un état avancé de déclin irréversible de leur
capacité et souffrir de maniére persistante et intolérable sans que cette souffrance puisse étre
soulagée par des moyens qui leur sont acceptables.

Des informations de base sur plusieurs ACC sont fournies avec des références. Des lignes
directrices a prendre en compte lors des évaluations de 'AMM pour les personnes atteintes de ces
conditions sont présentées. Ces lignes directrices sont particulierement importantes depuis
I'adoption du projet de loi C-7 le 17 mars 2021, car il n’est plus nécessaire que les patients
demandant ’AMM aient une MNRP. De nombreuses personnes atteintes d’ACC n’ont pas de
MNRP. Il est a noter que ce document ne concerne que les patients atteints d’ACC et ne couvre
pas tous les patients sans MNRP.

Il n’est pas rare que les personnes atteintes d’ACC aient des troubles de santé mentale
concomitants. Avec I'adoption du projet de loi C-7, le Code criminel contient une exclusion explicite
de 'admissibilité a ’AMM pour les personnes dont la seule condition médicale sous-jacente est
une maladie mentale (cette exclusion devait étre levée en mars 2023, mais la date de levée est
incertaine). La question des maladies mentales concomitantes est abordée ci-dessous.

L’annexe A fournit des informations de base sur certaines ACC, notamment les critéres
diagnostiques, I'épidémiologie, les étiologies possibles, les changements physiologiques et le
pronostic ou 'histoire naturelle. Il s’agit d’'une liste représentative mais non exhaustive de ces
conditions. Elle offre un cadre pour aider les évaluateurs a aborder les patients atteints de ces
conditions.
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Défis

Il'y a trois principaux défis liés a I'évaluation des personnes atteintes d’ACC pour 'AMM en vertu
de la loi canadienne.

1. Les affections chroniques complexes sont-elles elles-mémes des « maladies mentales »?

Il N’y a pas de consensus parmi les experts quant a savoir si les ACC sont d’origine psychiatrique
ou neurobiologique. Il y a également un manque de consensus quant a savoir si une telle
distinction existe. La loi ne définit pas « maladie mentale », bien qu’il soit clair que tout ce qui est
mentionné dans le « Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux, 5°¢ édition »
(MDSTM-5) ne doit pas étre considéré comme une maladie mentale aux fins de I'exclusion de
admissibilité a 'TAMM. Par exemple, le MDSTM-5 inclut les diagnostics de démence et de
déficience intellectuelle, mais le gouvernement a clairement indiqué qu’il ne considérait pas que
ces patients étaient atteints d’'une « maladie mentale » aux fins de I'exclusion liée a la maladie
mentale. Dans sa réponse a I'affaire Truchon, le gouvernement a déclaré :

« Malgré 'absence d’'une définition unique et claire de la maladie mentale, dans le cadre des
discussions canadiennes sur 'AMM, ce terme en est venu a désigner généralement les
conditions qui relévent principalement du domaine de la psychiatrie et qui soulévent les types
de préoccupations spécifiques mentionnées ci-dessus en ce qui concerne I'admissibilité a
I'AMM. Dans le contexte de la législation fédérale sur 'AMM, le terme « maladie mentale »
n’inclurait pas les troubles neurocognitifs ou neurodéveloppementaux, ni d’autres conditions
qui peuvent affecter les capacités cognitives, telles que les démences, les troubles du
spectre autistique ou les déficiences intellectuelles, qui peuvent étre traités par d’autres
spécialités que la psychiatrie (comme la neurologie pour les troubles neurodégénératifs ou
neurodéveloppementaux) ou par des spécialités autres que médicales (comme les
spécialistes de I'éducation pour les déficiences intellectuelles) et qui ne soulévent pas les
préoccupations spécifiques mentionnées ci-dessus. » (1)

Il revient donc au jugement des évaluateurs de déterminer, au cas par cas, si la maladie, I'affection
ou le handicap grave et incurable de la personne est une maladie mentale ou non. Si les cliniciens
impliqués estiment que c’est le cas, alors, tant que I'exclusion des personnes atteintes de maladie
mentale n’est pas levée, la personne devrait étre déclarée inadmissible a 'AMM, sauf si elle
présente une autre maladie, affection ou handicap grave et incurable qui n’est pas une maladie
mentale, et qui pourrait la rendre admissible a TAMM.

2. Les aspects « incurable » et « irréversible » du critére de « souffrance grave et irremédiable »

Comme il N’y a pas de biomarqueurs acceptés pour diagnostiquer ces ACC, seuls les antécédents
et la symptomatologie clinique peuvent étre utilisés pour poser un diagnostic. Les affections
chroniques complexes sont hétérogenes, ce qui rend parfois I'évaluation du pronostic ou de la
remédiabilité plus difficile. Bien qu’'une guérison compléte puisse étre difficile ou impossible a
atteindre, il existe de nombreux traitements d’efficacité variable. Il incombe aux évaluateurs de
déterminer si le patient a été informé des options de traitement disponibles pour soulager ses
souffrances et s'il les a sérieusement envisagées, comme I'exige la loi.

Bien que le rapport de mai 2022 du Groupe d’experts sur '’AMM et les maladies mentales ne
concerne pas directement les ACC, ses commentaires sur l'incurabilité sont utiles ici :
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« Les évaluateurs de ’AMM doivent établir I'incurabilité en se référant aux tentatives de
traitement effectuées jusqu’a présent, aux résultats de ces traitements et a la gravité et a la
durée de la maladie, de I'affection ou du handicap. »

« Il n'est pas possible de fournir des régles fixes sur le nombre de tentatives de traitement,
le nombre de types de traitements et la période de temps, car cela variera en fonction de
la nature et de la gravité des affections médicales de la personne et de son état de santé
général. Cela doit étre évalué au cas par cas. »

3. Lexigence que la personne soit « capable de prendre des décisions concernant sa santé »

Il est fréquent que des troubles de santé mentale concomitants, tels que le trouble de stress
post-traumatique (TSPT), 'anxiété ou la dépression, soient présents chez les personnes souffrant
d’ACC. Ceux-ci peuvent compromettre la capacité de prise de décision et/ou rendre I'évaluation de
la capacité difficile. Il est important de souligner que le fait d’avoir un trouble de santé mentale ne
signifie pas qu’une personne est nécessairement incapable de prendre ses propres décisions de
soins de santé — en fait, la plupart de ces patients sont capables. De plus, en vertu de la loi
canadienne, les patients sont présumés capables. Les cliniciens doivent partir de la présomption
que la personne demandant '’AMM est capable, mais devraient explorer et remettre en question
cette présomption lorsqu’il existe des motifs raisonnables de penser le contraire.

Traitement des affections chroniques complexes

Par définition, toutes ces conditions persistent, généralement depuis longtemps, malgré les
traitements fournis jusqu’a présent. Il est important que les évaluateurs de 'AMM soient informés
des traitements pour les ACC en général.

Les personnes atteintes d’ACC peuvent ressentir un niveau élevé de détresse physiologique et
psychologique. Une partie de cette détresse est une réaction a leurs souffrances physiques et aux
pertes qu’elles ont subies (carriére, indépendance, etc.). D’autres détresses peuvent étre liées a
un historique de traumatismes, notamment les expériences négatives vécues durant I'enfance.
Chaque condition et chaque patient est unique, mais en plus de fournir des détails sur les
traitements courants disponibles pour des ACC spécifiques (voir '’Annexe A), ce document
présente des informations sur les traitements généraux applicables a de nombreuses ACC (voir
I'’Annexe B).

Evaluation

Tous les patients évalués pour déterminer leur admissibilité a '’AMM doivent répondre a chaque
critére Iégal. lls doivent avoir une maladie, une affection ou un handicap grave et incurable, étre
dans un état avancé de déclin irréversible de leurs capacités et souffrir de maniére persistante et
insupportable sans qu’aucun moyen acceptable pour eux ne puisse soulager cette souffrance. Il
est important de particulierement noter le critére selon lequel le patient doit étre dans un état
avanceé de déclin irréversible de ses capacités. C’est aux évaluateurs de décider si ce critére est
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satisfait. Pour les patients qui ont une MNRP, il est courant qu’ils aient déja développé un état
avanceé de déclin des capacités, ce qui simplifie 'examen de ce critére. Cependant, pour certains
patients qui n'ont pas de MNRP, un état avancé de déclin des capacités peut étre moins évident.
Les évaluateurs pourraient envisager d’évaluer les capacités actuelles d’'une personne par rapport
a ses capacités avant I'apparition de sa maladie chronique. Certains patients peuvent étre en
déclin, tandis que d’autres peuvent vivre dans un état de déclin permanent. Par exemple, un
patient qui courait des marathons et qui ne peut maintenant marcher qu’un kilométre pourrait étre
considéeré comme ayant développé un état avancé de déclin, alors qu’'une personne qui n’aurait
jamais tenté de marcher plus de quelques kilomeétres pourrait ne pas étre considérée ainsi, méme
si elle présente le méme degré de restriction de mobilité. De méme, une personne qui lisait
avidement mais qui ne peut plus lire, ou une personne autrefois multilingue mais qui ne parle plus
gu’une seule langue pourrait étre raisonnablement considérée comme étant dans un état avancé
de déclin irréversible de ses capacités, surtout si cet état contribue de maniére significative a sa
souffrance insupportable. Il est également important de noter que, selon le Code criminel, la

« souffrance » est subjective — c’est la personne qui décide si elle est intolérable. Les évaluateurs,
quant a eux, doivent étre d’avis que c’est la maladie, I'affection ou le handicap de la personne, ou
son état avancé de déclin de ses capacités, qui est la cause de la souffrance et doivent évaluer la
cohérence entre I'évaluation de la souffrance par la personne, son affect, ses souhaits exprimés au
fil du temps et son récit de vie.

Compétences, formation, expérience et qualifications des évaluateurs en matiere d’AMM

Toute évaluation de 'admissibilité a 'AMM exige une grande prudence. L’évaluation de certains
patients atteints d’ACC peut étre extrémement difficile, et I'expérience dans I'évaluation de tels cas
est particulierement avantageuse.

Tous les évaluateurs de 'AMM ne se sentiront peut-étre pas compétents, formés, expérimentés ou
qualifiés pour évaluer les patients présentant les ACC les plus complexes. Si, aprés avoir réalisé
un examen préalable du dossier d’'un cas qui lui a été soumis, I'évaluateur constate que
I'évaluation du patient pour TAMM dépasse son champ de compétence et que le patient devrait
étre évalué par exemple par un clinicien plus expérimenté en matiére d’AMM, alors il doit retourner
la demande au médecin ou au programme référent avec une explication a cet effet.

Cela dit, un évaluateur de ’'AMM n’a pas besoin d’avoir des compétences, une expérience et des
qualifications pour chaque maladie rencontrée chez les patients dont il évalue 'admissibilité a
'AMM (par exemple, un anesthésiologiste pourrait étre capable d’évaluer I'admissibilité d’'une
personne atteinte de sclérose en plaques avec des informations de base adéquates et des
consultations complémentaires). Les évaluateurs doivent étre capables d'utiliser leurs
connaissances et compétences professionnelles pour rechercher des informations sur I'affection et
recueillir des données pertinentes; ils doivent également savoir quand consulter un ou plusieurs
médecins ou infirmiéres praticiennes pour éclairer leur évaluation, comme cela se fait dans toutes
les situations de pratique clinique. Cela correspond, par exemple, a I'approche adoptée lorsqu’un
clinicien en soins primaires comble des lacunes dans le traitement d’un patient atteint d’un
diagnostic méconnu. Si cela n’est pas possible, les cliniciens doivent exercer leur obligation
professionnelle de détecter lorsqu’une évaluation spécifique dépasse leur champ de compétence
et d’aiguiller le cas vers un autre clinicien ou programme.
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La question de la sauvegarde procédurale exigeant une expertise dans I'affection causant la
souffrance de la personne est abordée dans la section « Recueil des preuves — 3. Consultation

avec des médecins ou des infirmiéres praticiennes ayant une expertise » ci-dessous.

Approche générale pour mener les entrevues avec les
patients

Trés souvent, les personnes atteintes d’ACC se sentent marginalisées et négligées par le systéme
de soins de santé. Elles sont souvent étiquetées comme « visiteurs fréquents » des urgences,
drogués, alcooliques, chercheurs d’attention, etc. Les évaluateurs doivent aborder I'entrevue avec
un esprit ouvert et une approche informée par les traumatismes. Une évaluation pour '’AMM peut
étre une expérience thérapeutique et validante pour tout demandeur s’il se sent traité
équitablement, avec respect et dignité. Il convient de préter attention a un environnement
approprié, par exemple, a domicile plutét qu’au bureau du médecin. Le demandeur doit étre invité
a indiquer s’il souhaite qu’'un membre de la famille ou un ami soit présent lors de certaines parties
de I'entrevue. L’entrevue ne doit pas étre précipitée. Il faut prévoir suffisamment de temps. Le
patient pourrait avoir besoin de petites pauses ou de multiples interactions plus courtes. Bien que
les entrevues puissent étre effectuées virtuellement dans la plupart des juridictions, il est
préférable de les réaliser en personne, si cela est faisable.

Les évaluateurs doivent connaitre le dossier dans autant de détails que possible. Si le
consentement a été donné, il est utile de consulter les dossiers cliniques a I'avance et de parler
avec les praticiens de la santé, la famille et les aidants impliqués. Avoir une compréhension
géneérale a 'avance sera un atout. Alternativement, il peut étre approprié d’indiquer au patient qu’il
sera nécessaire de recueillir des informations supplémentaires entre deux ou plusieurs entrevues
réalisées sur une période de temps.

Il est important @ un moment donné que les évaluateurs examinent toutes les options
thérapeutiques disponibles et déterminent si le patient a été informé de ces options. Parfois, des
options thérapeutiques doivent étre recherchées entre les entrevues, ce qui mene a des
discussions supplémentaires.

Enfin, le patient doit &étre informé de la conclusion des évaluateurs. Si 'admissibilité n’est pas
confirmée, une explication doit étre donnée. Si le patient n’est pas jugé admissible, il doit étre
informé du processus pour demander une évaluation par un autre clinicien en AMM.

Affections de santé mentale comorbides

Les personnes atteintes d’affections chroniques complexes ont souvent des troubles de santé
mentale comorbides. Cette association est multidirectionnelle, car les troubles de santé mentale
tels que l'anxiété, la dépression et les idées suicidaires peuvent précéder, étre présents
simultanément ou suivre le diagnostic de 'affection chronique complexe. Cependant, il est
important de se rappeler qu’avec 'avancée des connaissances médicales, de nombreuses
affections auparavant incomprises quant a leur étiologie physique ont été attribuées a des troubles
mentaux tels que « I'hystérie », ce qui a entrainé beaucoup de stigmatisation (2). Par exemple, la
sclérose en plaques et le trouble neurologique fonctionnel sont parfois diagnostiqués a tort I'un
pour l'autre. Avec la recherche continue sur I'étiologie de nombreuses de ces maladies physiques
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chroniques, les preuves suggérent de plus en plus que des mécanismes physiques, agissant seuls
ou en combinaison avec d’autres facteurs, sont des facteurs forts dans leur développement. En
particulier, il existe maintenant une meilleure compréhension de l'interaction complexe entre les
mécanismes neurophysiologiques périphériques et centraux. Ainsi, plusieurs auteurs ont estimé
que le MDSTM-5 avait tendance a sur-psychologiser, par exemple, les personnes atteintes de
syndrome de douleur chronique, ce qui a entrainé une stigmatisation inutile et endommagé la
relation thérapeutique entre le patient et le fournisseur de soins de santé (3).

En résumé, la comorbidité entre les affections chroniques complexes et les troubles de santé
mentale est considérable, varie d’'une affection a 'autre et nécessite souvent des interventions
complexes pour traiter ces multiples troubles. Il n’est donc pas possible dans ce document de
couvrir le traitement de chaque permutation d’affections chroniques complexes et de troubles de
santé mentale comorbides. Cependant, il est conseillé aux évaluateurs d’envisager de faire appel
a des équipes multidisciplinaires, y compris des professionnels de la santé mentale et d’autres
types de thérapies telles que la physiothérapie, I'ergothérapie, 'orthophonie et le travail social, qui
sont souvent nécessaires pour maximiser le fonctionnement et la qualité de vie des personnes
atteintes de ces comorbidités complexes.

Recueillir les preuves

1. Le diagnostic a-t-il été établi?

Pour certaines conditions, comme la maladie de Lyme ou la discopathie dégénérative, il existe des
tests objectifs spécifiques qui peuvent étre réalisés. Cependant, la plupart des ACC ont des
critéres diagnostiques principalement basés sur 'historique et les symptdmes. Contrairement a
des conditions telles que le cancer métastatique, il n’est pas nécessaire d’avoir un diagnostic
objectif d'une ACC par imagerie, rapports de laboratoire, etc., pour déterminer I'existence du
critére d’admissibilité d’'une maladie, affection ou handicap grave et incurable. Ce qui importe, ce
sont plutbt les preuves fournies par les symptémes, 'historique de la progression, 'absence de
réponse aux traitements et la perte de fonction ou I'apparition de la fragilité. Lexamen de ces
éléments est nécessaire lors de I'exploration des options de traitement ou de la gestion des
symptomes. Cependant, pour I'évaluation en lien avec 'AMM, il est également important de
documenter des éléments tels qu’une cachexie croissante a I'aide des dossiers de poids, ou la
fragilité avec un instrument objectif comme I'Echelle de fragilité clinique (4,5), et d’obtenir une
corroboration de la part d’autres personnes quant au besoin de 'aide de soignants pour les
activités quotidiennes. Certaines personnes présentent plusieurs diagnostics, tant physiques que
psychiatriques. D’autres n’ont pas de diagnostic précis. Il est nécessaire d’exclure d’autres
conditions traitables, car il peut y avoir des erreurs de diagnostic. Il n’est pas nécessaire que tous
les cliniciens impliqués auparavant ou actuellement s’entendent sur I'étiquette diagnostique exacte
du patient. Ce qui compte, c’est que les évaluateurs soient convaincus que le patient a une
maladie, une affection ou un handicap grave et incurable (qui, jusqu’a ce que la Iégislation change,
n’est pas une maladie mentale), qu’il est dans un état de déclin avancé et irréversible de ses
capacités, et qu’ils ont identifié les causes et I'étendue de la souffrance du patient.

5 oati estil VU Dror A ’ y " Jisponibles?

Puisque les ACC sont rarement curables, les évaluateurs recherchent des preuves montrant que
le patient s’est vu proposer des moyens raisonnables et disponibles pour gérer ses symptémes.
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Dans le cas des patients qui n’ont pas de MNRRP, les évaluateurs doivent convenir que le patient a
sérieusement envisagé les moyens raisonnables et disponibles d’atténuer sa souffrance. C’est la
qu’un clinicien ayant une expertise dans la condition causant la souffrance du patient a un impact
particulierement important (que ce soit I'un ou l'autre des évaluateurs ou un consultant).
Idéalement, un essai de traitement avec une approche multidisciplinaire aurait d( étre entrepris.
Les cliniciens fréquemment impliqués peuvent inclure des psychiatres, des physiatres, des
psychologues et/ou des conseillers, des physiothérapeutes et des ergothérapeutes. Diverses
modalités de traitement spécifiques et générales sont discutées dans les annexes.

3. Consultation avec des médecins ou infirmiéres praticiennes ayant une expertise

La législation actuelle exige que, pour un patient sans MNRP, si aucun des évaluateurs de 'AMM
ne posséde I'expertise dans la condition causant la souffrance du patient, alors un médecin ou une
infirmiére praticienne ayant cette expertise doit étre consulté. Il est essentiel de noter que le
clinicien consulté n’est pas tenu de réaliser une évaluation de '’AMM ni d’exprimer une opinion sur
I'un des critéres d’admissibilité. Il est plutét consulté au sujet de la condition causant la souffrance
du patient, spécifiquement en ce qui concerne le diagnostic, le pronostic et les options de
traitement raisonnables et disponibles.

L'expertise doit concerner la condition causant la souffrance intolérable. Par conséquent, le
clinicien doit avoir une expertise dans :

+ 1a) la maladie, affection ou handicap grave du patient afin de pouvoir juger s’il est incurable
et/ou
* 1b) le déclin des capacités du patient afin de pouvoir juger s'il est irréversible
et
» 2) la ou les causes de la souffrance du patient afin de pouvoir s’assurer que tous les traitements
potentiels ont été proposés au patient et ont été sérieusement envisagés par celui-ci.

Il appartient a un évaluateur de décider s'’il posséde une expertise suffisante dans la condition du
patient, y compris s’il connait toutes les approches raisonnables et disponibles pour soulager la
souffrance dans le cas en question. La possibilité que des approches thérapeutiques inconnues
des évaluateurs existent doit toujours étre prise en compte. Si aucun des évaluateurs ne posséde
I'expertise requise, ils doivent consulter un médecin ou une infirmiére praticienne qui la posséde.

Pour recueillir des informations adéquates, les évaluateurs peuvent demander conseil a un
professionnel paramédical, mais ils ne peuvent pas I'enregistrer comme la personne ayant
I'expertise dans la documentation puisque la loi exige un « médecin ou une infirmiére praticienne
ayant cette expertise. »

L'opinion du clinicien ayant I'expertise doit étre partagée entre les évaluateurs.

La responsabilité de confirmer que I'un des deux évaluateurs posséde I'expertise nécessaire
incombe au clinicien qui fournira I'aide médicale a mourir. Si le praticien qui entend fournir ’AMM
dans un cas particulier n’a pas I'expertise nécessaire dans la condition causant la souffrance du
patient, il doit s’assurer que 'autre évaluateur posséde cette expertise ou qu’un clinicien distinct
ayant cette expertise a été consulté. Une simple affirmation de I'autre évaluateur selon laquelle il
posséde I'expertise ne devrait pas nécessairement suffire au praticien fournissant ’TAMM, en
particulier si la condition est particulierement complexe ou si I'autre évaluateur n’est pas connu
personnellement ou professionnellement par le praticien.
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Bien que le patient ne soit pas tenu d’accepter la consultation avec un clinicien expert autre que
les deux évaluateurs, si le patient refuse, les évaluateurs de 'AMM ne pourront pas poursuivre
I'évaluation, car il ne sera pas possible de respecter la mesure de sauvegarde procédurale prévue
par la législation.

Les rapports d’'une clinique spécialisée dans les douleurs chroniques ou les ACC, documentant
des enquétes adéquates pour exclure les conditions réversibles a I'aide de traitements
acceptables pour le patient et I'offre de traitements fondés sur des preuves, sont utiles mais pas
obligatoires. De méme, les rapports de spécialistes médicaux tels que les internistes, neurologues
et psychiatres peuvent étre particuliérement utiles mais ne sont pas obligatoires si au moins un
des évaluateurs est convaincu qu’il posséde I'expertise requise.

Documentation

Pour tous les patients, il est nécessaire de documenter que leur demande est volontaire; que leur
consentement a ’AMM est éclairé et qu’ils ont regu des informations sur les moyens disponibles
pour soulager leur souffrance, y compris les soins palliatifs; qu’ils sont admissibles aux services de
santé financés par un gouvernement au Canada; et qu’ils sont 4gés d’au moins 18 ans.

1. Pour les patients dont la mort naturelle est raisonnablement prévisible :

I.  Documenter leur maladie, affection ou handicap grave et incurable, y compris les
investigations et traitements qu’ils ont essayés ou qui leur ont été proposés, ainsi que toute
discussion autour des traitements que le patient a refusés (maladie, affection ou handicap
grave et incurable).

II.  Documenter leur détérioration, y compris, le cas échéant, la fragilité, la perte de poids, les
besoins en soins, les pertes fonctionnelles, etc. (état avancé de déclin irréversible des
capacités).

lll.  Documenter que leur souffrance est persistante, intolérable pour eux, et ne peut étre
soulagée par des moyens qui leur sont acceptables.

IV. Documenter que leur mort naturelle est raisonnablement prévisible, c’est-a-dire qu’ils sont
sur une trajectoire vers la mort (MNRP).

V. Documenter la capacité du patient a comprendre son état et son pronostic, les traitements
disponibles, et TAMM (capacité).

2. Pour les patients dont la mort naturelle n’est pas raisonnablement prévisible

I.  Tout ce qui précede, sauf que le patient n’a pas besoin d’étre sur une trajectoire vers la
mort.

Il.  Documenter qu’un des évaluateurs posséde I'expertise requise ou qu’un autre clinicien
avec expertise a eté consulté et que les résultats de cette consultation ont été partagés
entre les deux évaluateurs.
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lll.  Documenter que le patient a été informé de tous les moyens disponibles pour soulager sa
souffrance, y compris, le cas échéant, les services de counseling, de santé mentale, de
soutien aux personnes handicapées, les services communautaires et les soins palliatifs, et
gu’on lui a proposé des consultations avec des professionnels pertinents; et que les deux
évaluateurs conviennent que le patient a sérieusement envisagé les moyens raisonnables
et disponibles pour soulager sa souffrance.
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Annexe A

Affections chroniques complexes (CCC

Cette annexe contient des détails sur certaines ACC. Il ne s’agit pas d’une liste exhaustive de
toutes les ACC. Il n’est pas possible de faire des déclarations définitives quant a savoir si certaines
ACC sont des maladies mentales ou non. Pour chaque ACC, une section intitulée Changements
physiologiques est incluse a titre de complément. Il convient de noter que des changements
physiologiques se produisent également dans les maladies mentales et que leur existence n’exclut
pas la possibilité qu’'une condition soit uniquement un trouble mental. Cela ne change pas non plus
le fait que des traitements a la fois psychologiques et physiques peuvent améliorer les symptdmes.

Il appartient aux évaluateurs de déterminer 'ampleur de toute maladie mentale présente et de
décider de 'admissibilité du patient a TAMM, en tenant compte de tous les aspects du cas
individuel. Si les évaluateurs concluent qu’une affection est principalement une maladie mentale,
alors, jusqu’a ce que la loi change, en I'absence d’autres conditions rendant le patient admissible a
I’AMM, celui-ci ne peut recevoir TAMM.

Sensibilisation centrale

De nombreuses ACC impliquent une sensibilisation centrale, qui peut étre définie comme un état
dans lequel le systéme nerveux central amplifie les stimuli sensoriels a travers de nombreux
systemes organiques. Une sensibilité accrue entraine la perception de douleur a partir de stimuli
non douloureux (allodynie) et une douleur plus intense que prévue a partir de stimuli douloureux
(hyperalgésie) (6,7).

Au niveau cellulaire, la sensibilisation centrale résulte de multiples processus modifiant I'état
fonctionnel des neurones nociceptifs. Ces processus incluent une augmentation de I'excitabilité
membranaire, une facilitation de la force synaptique et une diminution de la transmission inhibitrice
(désinhibition). Les neurones affectés présentent une activité spontanée, un seuil d’activation
réduit et des champs récepteurs élargis. L’hypersensibilité amplifie la réponse sensorielle
déclenchée par des stimuli normaux tels que des sensations corporelles inoffensives, ce qui
entraine des changements dans I'activité cérébrale détectables par des techniques d’imagerie par
résonance magnétique fonctionnelle, de tomographie par émission de positons et des études
électrophysiologiques (8).

Il existe également un chevauchement avec la fatigue chronique, les difficultés cognitives
(brouillard cérébral) et les sensibilités aux médicaments ou aux produits chimiques (9,10). Il est
important de considérer la sensibilisation centrale lors de I'évaluation de nombreuses ACC.
Syndromes de douleur chronique (SDC)

Il existe de nombreux types de SDC. Une discussion générale des SDC est suivie d’informations

sur une sélection des syndromes les plus courants, présentés par ordre alphabétique. Aucun de
ces états ne conduit directement a une MNRP.
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Généralités
Définition et diagnostic

La douleur chronique survient en raison d’'une activation persistante des voies neuronales de la
douleur et souvent de spasmes musculaires. Elle peut se produire dans le cadre de maladies
dégénératives, de conditions chroniques ou de blessures. Une douleur qui dure plus de trois mois
est considérée comme chronique. Certaines douleurs chroniques, telles que celles dues a des
blessures musculosquelettiques traumatiques, ont des origines claires, tandis que d’autres,
comme le syndrome de la bouche brilante et |la fiboromyalgie, peuvent ne pas en avoir. Que la
douleur chronique ait été déclenchée par un événement spécifique ou non, elle implique
géneéralement une sensibilisation centrale et de nombreuses stratégies de diagnostic et de
traitement sont similaires.

Epidémiologie

La douleur chronique est I'une des principales raisons pour lesquelles les individus consultent un
professionnel de soins primaires. A I'échelle mondiale, la prévalence de la douleur chronique
importante est d’environ 23 % (11). La prévalence augmente avec I'dge, et un tiers des adultes de
plus de 65 ans souffrent de douleur chronique. Les facteurs de risque incluent étre une femme,
étre enceinte, avoir plus de 45 ans, avoir des antécédents personnels ou familiaux de douleur
chronique, occuper un emploi a risque élevé ou connaitre un chdmage ou un changement
d’emploi.

Etiologe

Les déclencheurs de la douleur chronique incluent des causes musculosquelettiques telles que
I'arthrite, les fractures et les maladies myofasciales; des causes neurologiques telles que la
sténose spinale et les neuropathies; des causes psychologiques telles que la dépression et les
troubles du sommeil; des maladies localisées comme celles affectant le tractus gastro-intestinal ou
le systéme reproducteur; ou dans le cadre de maladies généralisées telles que certaines affections
rhumatologiques, les maladies infectieuses et les cancers (12).

Changements physiologiques

La transition de la douleur aigué a la douleur chronique implique des changements
pathophysiologiques distincts dans le systéme nerveux périphérique et central (13). Un groupe de
régions corticales et sous-corticales, souvent appelé « matrice de la douleur », montre des
différences dans les études d’'imagerie fonctionnelle chez les individus souffrant de douleur
chronique par rapport aux témoins sains (14). Une diminution de la matiére grise dans les zones
de transmission de la douleur a également été observée dans des études d’'imagerie structurelle
chez des personnes souffrant de SDC (15). Des changements dans ’homonculus moteur et
sensoriel ont également été observés (14).

De plus, la douleur neuropathique et inflammatoire favorise des adaptations persistantes au niveau
cellulaire et moléculaire (16). Les blessures peuvent induire des changements dans la structure de
la chromatine, entrainant des modifications stables de I'expression des génes et de la fonction
neuronale (16). Il existe également des preuves de changements épigénétiques dans la moelle
épiniere et le cerveau chez les personnes souffrant de douleur chronique (16).
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Traitements
Médicaments

Les patients souffrant de douleur chronique ont généralement essayé de nombreux analgésiques.
Parfois, leurs médecins traitants ne les considérent pas comme nécessitant une approche
palliative et n’'ont donc pas envisagé les opioides pour la douleur non cancéreuse ou des
adjuvants comme la gabapentine (17). La méthadone est plus efficace pour la douleur
neuropathique que d’autres opioides et pourrait étre envisagée pour une douleur réfractaire
(18-20).

La kétamine intraveineuse ou intranasale a été efficace pour la douleur intraitable et pour la
dépression concomitante (21,22).

Les troubles du sommeil sont fréquents et peuvent étre dus a la douleur ou a la condition
elle-méme, et devraient étre pris en charge (23,24). Souvent, une petite dose d’antidépresseur
tricyclique est utile.

Toute dépression concomitante devrait faire I'objet d’'un essai d’antidépresseurs appropriés.
Physiothérapie et ergothérapie

L'activité physique et I'exercice sont des interventions avec peu d’effets indésirables qui peuvent
améliorer la gravité de la douleur et la fonction physique, ainsi que la qualité de vie, mais les
études montrent des effets modérés et peu cohérents (25).

Traitements psychologiques, somatiques et neurophysiologiques

Il existe plusieurs traitements visant a modifier la fonction cérébrale a travers les mots, les actions
et les pensées.

A. Thérapie cognitivo-comportementale (TCC) et pleine conscience

Il a été démontré que la TCC est efficace pour réduire la douleur chronique et améliorer la fonction
et le bien-étre (26). La pleine conscience se référe a une prise de conscience intentionnelle et
non-jugeante du moment présent (27). Des exercices de pleine conscience sont incorporés dans
de nombreuses interventions thérapeutiques. Une revue a révélé que la pleine conscience
améliore la douleur, les symptédmes de dépression et la qualité de vie des patients souffrant de
douleur chronique (28).

A. Rétroaction biologique et rétroaction neuronale

La rétroaction biologique est une thérapie d’autorégulation qui fournit des informations sur les
systémes physiologiques. Elle est utilisée pour réduire I'activation sympathique (réponse au stress)
et augmenter I'activation parasympathique (réponse de relaxation) du systéme nerveux,
permettant un contréle plus conscient de chaque réponse (29). La rétroaction neuronale est un
type de rétroaction biologique qui enseigne I'autorégulation des fonctions cérébrales en mesurant
les ondes cérébrales et en fournissant un signal de rétroaction. La méthodologie de la rétroaction
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neuronale propose qu’en apprenant I'autorégulation, un patient puisse réduire ou méme éliminer
les sensations de douleur provenant de conditions chroniques. Les études suggérent que le
cerveau modifie son organisation fonctionnelle au niveau du cortex somatosensoriel chez les
patients souffrant de douleur chronique (30). La rétroaction biologique et la rétroaction neuronale
ont toutes deux été utiles pour les SDC, en particulier ceux avec un SSPT concomitant (31).

Syndromes de douleur chronique (SDC) spécifiques

Le syndrome de la bouche brilante, la fibromyalgie et la vulvodynie sont décrits ici comme
représentatifs des SDC. D’autres SDC incluent le syndrome du célon irritable, la cystite
interstitielle, les céphalées chroniques (y compris la névralgie du trijumeau et la migraine), et les
syndromes de douleur pelvienne. Tous peuvent étre graves, invalidants, et impliquer une
sensibilisation centrale. La ligne directrice des meilleures pratiques du BMJ sur les SDC offre une
bonne vue d’ensemble sur I'épidémiologie, le diagnostic, le traitement et le pronostic de ces
syndromes (32).

A. Syndrome de la bouche brilante (SBB)

Définition et diagnostic

Le SBB est caractérisé par une sensation de brllure dans la muqueuse buccale et les régions
péribuccales. Il présente généralement une distribution bilatérale et symétrique et se produit en
I'absence de résultats cliniques et de laboratoire pertinents. La douleur a généralement un début
soudain et une durée constante, bien qu’elle puisse varier. Comme pour d’autres SDC, le
diagnostic du SBB est principalement basé sur I'exclusion. Dans la Classification internationale
des troubles de la céphalée Il, le SBB est répertorié sous les « causes centrales de douleur
faciale ».

Selon cette classification, un diagnostic de SBB nécessite :

1. Une douleur de type brilure dans la bouche qui est quotidienne et persiste la majeure
partie de la journée;

2. Une muqueuse buccale d’apparence normale;

3. Lexclusion de maladies locales et systémiques
Epidemiologie
La prévalence estimée du SBB varie de 0,7 % a 3,6 % chez les hommes et de 0,6 % a 12,0 %
chez les femmes. Le SBB affecte principalement les femmes postménopausées et sa prévalence
augmente avec I'age (33).
Etiologie

L'étiologie du SBB est incertaine, mais des facteurs hormonaux, des altérations stéroidiennes et
une dysrégulation pourraient contribuer a sa pathogenése (34).

Changements physiologiques
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Les individus atteints de BMS ont montré une diminution du taux de neurokinine A sérique (35) et
des niveaux accrus d'interleukine-6 (IL-6) et de facteur de nécrose tumorale alpha (TNF-alpha)
(36). Des changements cytomorphométriques dans la muqueuse buccale ont également été
observés (37).

Prognostic

Certaines études de suivi a court terme suggérent une amélioration symptomatique potentielle
avec un traitement, mais les résultats a long terme sont incertains. Une étude rétrospective de
personnes atteintes de SBB sans traitement pendant au moins 18 mois a montré que 10 % des
cas ont eu une rémission spontanée, 26 % une amélioration modérée, 37 % sans changement
significatif et 26 % une aggravation des symptomes. Le traitement a été efficace dans 29 % des
cas, sans changement pour 56 %, et une aggravation pour 15 % (38). Environ 50 a 66 % des
personnes atteintes de SBB verront une amélioration de leurs symptémes aprés 6 a 7 ans (39).

Traitement

Le traitement du syndrome de la bouche brilante vise généralement a soulager les symptémes et
est similaire a la prise en charge médicale d’autres douleurs neuropathiques. Les études
soutiennent I'utilisation de faibles doses de clonazépam et d’antidépresseurs tricycliques (comme
I'amitriptyline). L'efficacité d’'une faible dose de gabapentine est également documentée.
Cependant, aucun bénéfice n’a été démontré avec les inhibiteurs sélectifs de la recapture de la
sérotonine ou d’autres antidépresseurs sérotoninergiques (40).

B Fibromyalgie (FM)

Définition et diagnostic

La FM se caractérise par une douleur diffuse chronique, de la fatigue et des troubles du sommeil.
Selon les critéres de 2010 de I'’American College of Rheumatology, un patient satisfait aux critéres
diagnostiques de la FM si les trois conditions suivantes sont remplies :
1. Unindice de douleur généralisée (WPI) = 7 et un score de sévérité des symptdmes (SS) 2
5 ouWPlIde3a6etSS=9;
2. Les symptdmes sont présents a un niveau similaire depuis au moins 3 mois;
3. Le patient ne présente pas d’autre trouble qui pourrait expliquer la douleur.

Epidemiologie

La prévalence de la FM est d’environ 2 % au Canada. 80 a 90 % des cas sont observés chez les
femmes (41).

Etiologie

L'étiologie de la FM n’est pas claire, mais le mécanisme le mieux défini est I'altération des voies de
la douleur centrale. Les conditions émotionnelles peuvent déclencher ou aggraver les symptémes
(42). La relation entre le systéme nerveux et I'inflammation est bien établie, mais le mécanisme
reliant les différentes caractéristiques de la FM, y compris les manifestations liées au stress, la
sensibilisation centrale et la dysrégulation des réponses immunitaires innée et adaptative, reste en
grande partie inconnu. (42).
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Changements physiologiques

Les mastocytes jouent un réle dans le maintien de la douleur musculosquelettique et de la
sensibilisation centrale dans la FM; ils peuvent activer la microglie par la production de cytokines
pro-inflammatoires comme I'lL-1béta, I'lL-6 et le TNF-alpha (42).

Prognostic

Une étude de suivi a long terme a révélé que les symptdmes de la FM sont persistants pendant
des décennies chez la plupart des individus, sans détérioration significative de la capacité
fonctionnelle autodéclarée (43). Environ un quart des personnes atteintes de FM connaissent des
périodes sans symptémes (43). Des études de suivi plus courtes soutiennent ces constatations,
certaines personnes rapportant une amélioration des symptémes sur une période de 2 a 3 ans,
tandis que la plupart signalent une stabilité des symptdomes dans le temps (44—46).

Traitement

Médicaments : Seuls la prégabaline et la duloxétine sont approuvées par Santé Canada pour la
prise en charge des symptomes de la fibromyalgie, mais I'acétaminophéne, les AINS et le
tramadol sont également efficaces pour le contréle de la douleur dans la fibromyalgie (48).

Les troubles du sommeil et de I’'humeur sont mieux traités avec des antidépresseurs tricycliques et
d’autres antidépresseurs. Le cannabis peut étre utile pour la douleur et les troubles du sommeil
(48). Physiquement, des exercices gradués ou alternés peuvent étre bénéfiques (48).

C. Vulvodynie

Définition et diagnostic

La vulvodynie est un SDP affectant la région vulvaire, se manifestant sans cause identifiable ni
pathologie visible (49,50). D’autres termes utilisés incluent vestibulodynie provoquée, vestibulite
vulvaire, syndrome de vestibulite vulvaire et dysesthésie vulvaire. Ce syndrome se caractérise par
une douleur intense au contact vestibulaire ou lors d’'une tentative de pénétration vaginale, une
sensibilité ponctuelle a la palpation au coton-tige du vestibule vulvaire, ainsi que des signes
physiques limités a un érythéme vestibulaire et une inflammation non spécifique (51).
Epidémiologie

La vulvodynie peut étre la principale cause de dyspareunie chez les femmes préménopausées,
avec des taux de prévalence allant jusqu’a 15 % dans la pratique gynécologique générale (52).

Etiologie

Il n’existe pas de cause connue, mais elle survient souvent aprés une infection, telle que la
candidose vaginale.

Changements physiologiques
L'allele 2 du géne de l'interleukine-1f est plus fréquent chez les femmes atteintes de syndrome de
vestibulite vulvaire (53). Les nerfs sensoriels recouvrant la surface cutanée produisent des
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neuropeptides comme la Substance P, qui déclenche la douleur, et d’autres cytokines indésirables
comme le peptide relié au géne de la calcitonine et la neurokinine A (54). Ces protéines sont
appelées neuropeptides car elles sont produites par les nerfs. Une définition simple de
linflammation neurogéne est la « libération de neuropeptides par les nocicepteurs » (55).

Prognostic

La rémission des symptdmes a la suite d’un diagnostic de vulvodynie est courante, mais la moitié
des femmes en rémission connaissent une rechute peu aprés. La persistance des symptémes se
produit chez une minorité de patientes. Les facteurs influengant le pronostic incluent la nature de la
douleur, la durée des symptémes et les comorbidités (56). La vulvodynie est une maladie
chronique, et les données sur le pronostic a long terme sont limitées (57).

Traitement

Les traitements pharmacologiques qui pourraient étre bénéfiques mais nécessitent davantage de
recherche incluent les agents antinociceptifs (lidocaine, capsaicine), les agents anti-inflammatoires
(corticostéroides, interféron), les médicaments neuromodulateurs (anticonvulsivants et
antidépresseurs), les agents hormonaux et les relaxants musculaires (par exemple, la toxine
botulique). Il existe des preuves solides soutenant et recommandant des interventions non
pharmacologiques, telles que la thérapie psychologique, la physiothérapie du plancher pelvien,
ainsi que la chirurgie (c’est-a-dire, la vestibulectomie pour la vestibulodynie provoquée) dans le
traitement de la vulvodynie (58,59).

Maladie de Lyme chronique (MLC)

La maladie de Lyme chronique (MLC) est un exemple d’infection bactérienne pouvant déclencher
une ACC. Elle provoque une fatigue chronique et d’autres symptomes.

Définition et diagnostic

La Société internationale de la maladie de Lyme et des maladies associées définit la MLC comme
une maladie multisystémique avec une large gamme de symptdmes et/ou de signes qui sont
présents de fagon continue ou intermittente pendant au moins six mois. La MLC est caractérisée
par des symptdmes tels que la fatigue, des douleurs musculosquelettiques et des troubles cognitifs
qui peuvent fluctuer ou migrer au fil du temps (60,61). La MLC inclut les personnes atteintes d’une
infection tardive non traitée (comme la neuroborréliose tardive) et celles dont les symptémes
persistent aprés le traitement (syndrome post-traitement) (60,61).

Le diagnostic initial de la maladie de Lyme repose généralement sur un processus sérologique en
deux étapes, et parfois sur la PCR ou la culture (62—64). Il n’existe actuellement pas de
biomarqueurs objectifs pour tester la MLC (65).

Un diagnostic de MLC peut étre posé si les critéres suivants sont remplis :

1. La preuve clinique et en laboratoire d’une infection antérieure par Borrelia burgdorferi,

2. Un traitement antibiotique approprié complété;

3. Des symptébmes, incluant la fatigue, I'arthralgie, la myalgie, des troubles cognitifs ou des
douleurs radiculaires persistant depuis au moins six mois;
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4. Une association chronologique plausible entre I'infection documentée a B. burgdorferi et
I'apparition des symptomes;
5. Lexclusion d’autres causes somatiques ou psychiatriques des symptomes (66).

Un diagnostic autre que la MLC est finalement posé chez 80 % des personnes présentant des
symptdmes persistants et polymorphes aprés une infection documentée ou suspectée de Lyme
(67,68).

Epidémiologie

On estime que 10 % des personnes atteintes de la maladie de Lyme ressentent de la fatigue, des
douleurs musculosquelettiques, des troubles de concentration ou des déficits de mémoire a court
terme six mois aprés le traitement (65). Les manifestations neurologiques, comme la
neuroborréliose de Lyme, sont rapportées chez 10 a 15 % des patients atteints de la maladie de
Lyme (69—71). Le risque d’infection initiale dépend de la distribution géographique des espéces de
tiques vectrices, des facteurs écologiques influengant les taux d’infection des tiques, et des
comportements humains favorisant les morsures de tiques. Les taux d’infection sont les plus
élevés chez les enfants de 5 a 15 ans et les adultes de plus de 50 ans (72). Les facteurs de risque
pour la MLC incluent un diagnostic tardif, une gravité accrue des symptdmes et la présence de
symptémes neurologiques au moment du traitement initial (61).

Etiologie

L'étiologie de la MLC reste incertaine, mais il existe de solides preuves que la MLC n’est pas
causée par une infection active persistante (67). Un traitement prolongé aux antibiotiques n’a pas
d’effet bénéfique sur le soulagement des symptédmes de la MLC et comporte des risques d’effets
secondaires graves (68—75). D’autres mécanismes possibles de la maladie ont été étudiés,
notamment la dysrégulation immunitaire par des voies inflammatoires ou auto-immunes
secondaires, ainsi que des réseaux neuronaux altérés, comme dans la sensibilisation centrale
(76,77). Un traumatisme psychologique pourrait également contribuer aux symptédmes de la MLC
(78).

Changements physiologiques

Des études de neuroimagerie ont montré des anomalies chez les personnes atteintes de MLC par
rapport aux adultes en bonne santé (65).

Prognostic

Une étude a suivi des personnes atteintes de cas documentés de maladie de Lyme aigué et a
révélé que 10 a 20 ans plus tard, 9 % présentaient une fatigue sévére (79). Toutefois, dans la
plupart de ces cas, les symptdmes n’étaient pas considérés comme étant liés a la maladie de
Lyme (79).

Traitement

Des traitements prolongés aux antibiotiques sont parfois utilisés, mais une directive clinique

indique que « les preuves ne soutiennent pas I'hypothése selon laquelle les symptémes
persistants devraient étre interprétés comme une infection clinique, ou que le retraitement
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antibiotique est sdr et efficace » (80). Nous devons donc nous tourner vers des traitements
généraux pour la douleur neuropathique, la fatigue chronique et d’autres symptémes.

Encéphalomyélite myalgique / syndrome de fatigue chronique (EM/SFC)
Définition et diagnostic

L'EM/SFC se caractérise par une fatigue persistante qui n’est pas soulagée par le repos. Il n’existe
pas de causes biologiques fiables ou spécifiques, ni de biomarqueurs ou d’anomalies de
laboratoire permettant de diagnostiquer 'TEM/SFC. Le diagnostic est basé sur les symptdémes
rapportés par les patients. En utilisant les critéres de I'Institut de médecine de 2015 (81), un
diagnostic de SFC peut étre posé si les patients présentent les trois symptémes suivants :

1. Une réduction ou une incapacité substantielle a s’engager dans les activités de la vie
quotidienne aux niveaux d’avant la maladie, qui :
a. persiste pendant plus de six mois;
b. est accompagnée d’une fatigue souvent profonde;
c. est d’apparition nouvelle ou certaine;
d. n’est pas causée par un effort excessif en cours;
e. n'est pas soulagée par le repos;
2. Malaise post-effort (MPE);
3. Sommeil non réparateur.

Les patients doivent également présenter au moins I'un des symptémes suivants :

1. Troubles cognitifs;
2. Intolérance orthostatique.

Les symptomes doivent étre présents au moins la moitié du temps et d’intensité modérée,
substantielle ou sévére.

Le questionnaire des symptomes de DePaul, la version abrégée en 36 questions du questionnaire
de DePaul (SF-36) (82), I'échelle de capacité fonctionnelle (83) et le questionnaire d’activités et de
participation du SFC (CFS-APQ) (84,85) peuvent étre des outils utiles pour évaluer les individus
atteints d’EM/SFC.

Epidémiologie

Une revue compléte des études de prévalence estime que la prévalence de 'TEM/SFC est de
0,89 % (86). LEM/SFC est 2 a 3 fois plus fréquente chez les femmes que chez les hommes, et le
pic d’apparition a été observé pendant I'adolescence ainsi que chez les personnes agées de 30 a
50 ans.

Etiologie

Les infections virales et bactériennes, ainsi que des facteurs immunologiques, neuroendocriniens,
génétiques, gastrointestinaux et psychologiques ont été étudiés comme facteurs déclencheurs du
syndrome de fatigue chronique, mais I'étiologie de 'TEM/SFC reste incertaine. Le virus Epstein-Barr

(EBV) est un exemple de virus pouvant entrainer un syndrome de fatigue post-infectieuse. La
prévalence a vie de I'infection a EBV est de 90 a 95 % (87,88), et I'infection chez les adolescents
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et jeunes adultes peut entrainer une mononucléose infectieuse (M) dans jusqu’a 50 % des cas.
Des preuves suggeérent également qu’'un composant inflammatoire pourrait étre impliqué dans
'EM/SFC (89).

Changements physiologiques

Bien qu’il n’y ait pas suffisamment de données pour identifier un biomarqueur unique de 'EM/SFC,
des schémas métaboliques anormaux ont été observés dans le sang périphérique des personnes
atteintes de 'EM/SFC (90). De nombreuses études utilisant des techniques de neuroimagerie ont
rapporté des différences neurologiques ou cognitives chez les adultes atteints ’'EM/SFC par
rapport aux témoins en bonne santé. Ces différences incluent des changements dans les volumes
de matiére grise et blanche, le flux sanguin cérébral, la structure du cerveau, le sommeil, I'activité
EEG, la connectivité fonctionnelle et la fonction cognitive (91). Un recrutement accru de zones
cérébrales et une réponse lente du signal de I'IRM fonctionnelle suggérent un couplage
neurovasculaire anormal chez les adultes atteints d’EM/SFC (92).

Les personnes atteintes ’EM/SFC ont également montré des niveaux élevés d’anticorps contre
les récepteurs adrénergiques ss2 et les récepteurs de I'acétylcholine M3 (93); des schémas de
méthylation différents de ’ADN génomique et des profils d’ARN non codants dans les cellules
immunitaires (94); une réduction de la fonction mitochondriale (96); une glycolyse réduite (95); des
différences dans les valeurs sanguines de la créatine kinase; des différences dans le nombre, la
taille et le potentiel zéta des vésicules extracellulaires plasmatiques (94,96); des niveaux accrus de
GDF15, un biomarqueur circulant du stress cellulaire (97); des différences dans I'expression des
genes des kinases (98); une hypermobilité accrue, des signes d’hypertension intracranienne et des
obstructions craniocervicales (99); une proportion accrue de cellules T invariantes associées aux
muqueuses (100); et des niveaux élevés de LncRNAs NTT, MIAT et EmX20S (101).

Prognostic

Les mesures de I'incapacité, de la fatigue, du soutien, de I'optimisme et des mécanismes
d’adaptation ont été observées comme restant stables sur une période de 10 ans chez les
personnes atteintes d’EM/SFC (102). Une petite étude portant sur 56 personnes décédées
atteintes d’'EM/SFC a révélé que celles-ci présentaient un risque accru de mortalité prématurée, en
particulier liée aux maladies cardiovasculaires, et une diminution de I'dge au déces pour les
suicides et les cancers par rapport & la population générale des Etats-Unis (103).

Traitement

Les troubles du sommeil sont courants et doivent étre pris en charge (23,24). Souvent, une petite
dose d’antidépresseur tricyclique est utile. La fatigue et les troubles cognitifs peuvent étre traités
avec des stimulants tels que le méthylphénidate et le modafinil, efficaces chez environ 30 % des
personnes (104,105). Toute dépression concomitante doit étre traitée par des antidépresseurs
appropriés. La douleur chronique concomitante doit étre gérée comme discuté précédemment.

La gestion de I'énergie, ou le patient s’exerce autant que possible dans les limites de ses
symptdmes, est une approche utile, préférée a I'exercice gradué (106).

L'utilisation de la thérapie cognitivo-comportementale (TCC) dans 'TEM/SFC est devenue
controversée, et les Centres américains de contrdle et de prévention des maladies (CDC) ont retiré

la TCC des traitements recommandés pour cette condition (48). Une revue systématique des
interventions corps-esprit (ICE), y compris la TCC et la pleine conscience, a montré que la gravité
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de la fatigue, 'anxiété/dépression et la fonction physique et mentale étaient améliorées chez les
patients recevant ces interventions. Cependant, la petite taille des échantillons, des critéres de
diagnostic hétérogeénes et un risque élevé de biais peuvent limiter ces résultats (107).

Annexe B

Traitements généraux des ACC

En plus des traitements décrits pour des ACC spécifiques dans 'Annexe A, les traitements
suivants peuvent étre considérés comme appropriés pour les patients présentant des ACC. Il faut
toujours garder a 'esprit la possibilité qu’il existe des approches thérapeutiques inconnues des
évaluateurs. C’est a un évaluateur de décider s'il a, ou si 'autre évaluateur a, I'expertise suffisante
concernant I'état qui cause la souffrance du patient (en ce qui concerne le diagnostic, le pronostic,
les options de traitement (actuellement disponibles et en cours d’étude).

Médicaments

Les patients souffrant de douleur chronique qui demandent ’AMM devraient étre considérés sous
un angle palliatif. Envisagez des opioides pour la douleur non cancéreuse ou des augmentateurs
comme le gabapentin (17). La méthadone est plus efficace pour la douleur neuropathique que
d’autres opioides et pourrait étre essayée pour les douleurs réfractaires (18-20).

La kétamine intraveineuse ou intranasale s’est révélée efficace pour la douleur réfractaire et pour
la dépression résistante au traitement (21,22).

Les troubles du sommeil sont fréquents et peuvent étre causés par la douleur ou par la condition
elle-méme et doivent étre gérés (23,24). Souvent, une petite dose d’'un antidépresseur tricyclique
est utile.

La fatigue et les difficultés cognitives peuvent étre traitées avec des stimulants tels que le
méthylphénidate et le modafinil, qui sont efficaces chez environ 30 % des personnes (104,105).

Tout épisode de dépression concomitant devrait faire I'objet d’'un essai d’antidépresseurs
appropriés.

Thérapie physique et ergothérapie

La thérapie d’exercice gradué (TEG) a été efficace dans la gestion de certains cas de ME/CFS,
bien gu’elle reste controversée, notamment parmi certains patients. La gestion des efforts, ou le
patient fait de I'exercice autant que possible dans les limites de ses symptdmes, est une approche
alternative (106). La TEG a été retirée des recommandations de traitement de la ME/CFS par les
Centers for Disease Control and Prevention des Etats-Unis et par des agences de santé dans
certains autres pays.

Les étirements, le yoga et le Tai Chi ont été utilisés pour de nombreuses ACC et pour des troubles
mentaux concomitants avec certains effets.
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De nombreuses conditions chroniques diminuent la mobilité, et il peut exister des dispositifs
adaptatifs et de mobilité pour aider (66,108).

Traitements psychologiques, somatiques et neurophysiologiques

Il existe plusieurs traitements visant a modifier la fonction cérébrale par le biais de mots, d’actions
et de pensées.

a. Thérapie cognitivo-comportementale (TCC)

La TCC est I'une des thérapies les plus fondées sur des données probantes pour les patients
souffrant de dépression et d’anxiété concomitantes associées aux ACC. Dans la TCC, les
personnes sont évaluées pour des erreurs cognitives (distorsions), des schémas de comportement
inadaptés et des déficiences socio-occupationnelles et interpersonnelles (109). L'évaluation de
plusieurs autres facteurs psychologiques qui pourraient étre utiles du point de vue de la
psychothérapie inclut le style d’attribution, les compétences d’adaptation et le stress percu. Les
patients sont guidés a travers des exercices pour pratiquer des pensées et des actions plus
adaptatives.

b. Pleine conscience

La pleine conscience fait référence a la conscience intentionnelle et non critique du moment
présent (27). Des exercices de pleine conscience sont intégrés dans de nombreuses interventions
thérapeutiques. Une revue a révélé que la pleine conscience améliore la douleur, les symptémes
dépressifs et la qualité de vie des patients souffrant de douleur chronique (28).

c. Psychothérapie somatique

Les psychothérapies somatiques peuvent étre utiles lorsqu’il y a également un antécédent de
traumatisme. Elles sont soutenues par la théorie polyvagale et reposent sur le postulat
neurophysiologique que certaines personnes souffrent d’'une dysrégulation du systéme nerveux
autonome (SNA). Le SNA est responsable de la neuroception — la capacité de détecter la sécurité,
le danger et la menace pour la vie. La dysrégulation se manifeste par une activation sympathique
inadaptée du combat ou de la fuite et/ou un arrét parasympathique de
gel/effondrement/soumission/détachement.

La psychothérapie « Somatic Experiencing® » (SE®; www.traumahealing.org) et la psychothérapie
sensorimotrice (www.sensorimotorpsychotherapy.org) — deux thérapies somatiques de premier
plan — impliquent une conscience intéroceptive et proprioceptive et peuvent inclure le « jeu »
imaginé de la résolution réussie d’une expérience traumatique originale. Plutét que d'utiliser la
réexposition a la mémoire du traumatisme original ou la suppression de ces souvenirs (comme
dans les thérapies axées sur la cognition), la thérapie somatique consiste a retravailler
I'expérience traumatique a un niveau ressenti et subcortical (110,111).

d. Thérapies par mouvements oculaires

Les thérapies par mouvements oculaires, comme la désensibilisation et le retraitement par
mouvements oculaires (EMDR), modulent les aspects cognitifs et @motionnellement douloureux
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des expériences traumatiques. Comme ces facettes sont liees a I'expérience somatique de la
douleur, 'TEMDR peut réduire ou abolir I'intensité de I'inconfort physique (112). Les modalités de
mouvements oculaires reconnues incluent TEMDR, l'intégration par les mouvements oculaires
(IMO), I'intégration observée et expérimentale (OEI) et le Brainspotting.

La psychothérapie somatique et les modalités de mouvements oculaires utilisent une conscience
dirigée et consciente des pensées, sentiments, émotions, sensations, images, impressions et sons
pour aider a réguler le systéme nerveux autonome. La psychothérapie somatique se concentre sur
le systéme nerveux autonome, le systéme moteur émotionnel (113), des portions des ganglions de
la base, du noyau rouge et de la matiére grise périaqueducale impliquées dans des mouvements
et postures spécifiques aux émotions pouvant se produire en dehors du contréle cortical
volontaire, les systémes d’éveil réticulaire (114,115) et le systéme limbique (116). Ces traitements
ont été utilisés avec succes dans le trouble de stress post-traumatique (TSPT) et ont également
été utilisés pour les ACC avec ou sans TSPT concomitant (2,3,111,117-121).

e. Rétroaction biologique et rétroaction neuronale

La rétroaction biologique est une thérapie d’autorégulation qui fournit des retours d’'information sur
les systémes physiologiques. Elle est utilisée pour réduire I'activation sympathique (réponse au
stress) et pour augmenter I'activation parasympathique (réponse de relaxation) du systéme
nerveux, avec un contrdle plus conscient de chaque réponse (29). La rétroaction neuronale est un
type de rétroaction biologique qui enseigne I'auto-contrdle des fonctions cérébrales aux sujets en
mesurant les ondes cérébrales et en fournissant un signal de retour d’'information. La
méthodologie de la rétroaction neuronale propose qu’en enseignant I'autorégulation, un patient
peut réduire ou méme éliminer les sensations de douleur liées a des conditions chroniques. Des
études suggérent que le cerveau change son organisation fonctionnelle au niveau du cortex
somatosensoriel chez les patients souffrant de douleur chronique (30). La rétroaction biologique et
la rétroaction neuronale ont été utiles dans les SDC, en particulier pour ceux avec un TSPT
concomitant (31).

Autres traitements

Il existe certains traitements qui ne s’inscrivent pas facilement dans les catégories de
médicaments, de traitement physique ou de traitement psychologique/psychiatrique. Un exemple
est la chirurgie, qui a été utilisée en combinaison avec d’autres traitements pour la vulvodynie (58).

La possibilité de I'existence d’approches thérapeutiques inconnues des évaluateurs doit toujours
étre prise en compte. |l appartient a un évaluateur de décider s’il ou l'autre évaluateur posséde une
expertise suffisante dans la condition causant la souffrance du patient, et qu’il connait toutes les
approches raisonnables et disponibles pour soulager la souffrance; ou si, au contraire, une
consultation avec un médecin ou un infirmier praticien possédant cette expertise pourrait étre
nécessaire pour déterminer si des traitements non connus des deux évaluateurs pourraient étre
disponibles.

Barriéres financiéres et autres au traitement

Les traitements qui se sont révélés utiles dans certaines conditions, y compris la TCC, la thérapie
par expérience somatique et la kétamine intranasale, ne sont pas couverts financiérement par la
plupart des assurances provinciales ou privées des patients et peuvent leur étre inaccessibles. De
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plus, 'accés a certains traitements peut étre difficile en raison de problémes locaux de
disponibilité, par exemple dans les zones rurales. Cela peut entrainer le dilemme éthique de
patients cherchant a obtenir 'TAMM plutot que de suivre un traitement qu’ils ne peuvent se
permettre (qui pourrait étre efficace) ou qui est difficile d’accés dans leur région. Ce n’est, bien sdr,
pas un probléme unique aux patients n’ayant pas de MNRP; cela a été une préoccupation pour
certains patients et leurs évaluateurs depuis que 'AMM est devenue Iégale pour les patients avec
une MNRP en 2016. Par exemple, un patient avec une MNRP qui choisit 'TAMM parce qu’il ne peut
pas accéder a des soins a domicile 24 heures sur 24, rendant 'admission dans un établissement
de soins sa seule autre option évidente, qu’il considére comme inacceptable. Cependant, dans
certaines situations, il peut étre approprié pour les évaluateurs de suggérer au médecin de famille
ou au spécialiste du patient que des efforts doivent étre déployés pour sécuriser un traitement ou
un soutien pour le patient, surtout si I'évaluation a révélé des lacunes dans la gestion. Un renvoi a
un travailleur social, a des services spécialisés en gériatrie ou a des soins palliatifs peut également
étre suggéré.

Annexe C

Loi canadienne

La loi canadienne sur 'AMM est incluse dans le Code criminel du Canada, tel que modifié en 2016
par la Loi modifiant le Code criminel et apportant des modifications connexes a d’autres lois (aide
médicale a mourir) (communément appelée projet de loi C-14 ou simplement C-14), puis modifiée
en 2021 par la Loi modifiant le Code criminel (aide médicale a mourir) (communément appelée
projet de loi C-7 ou simplement C-7).

Il est important de noter que cette annexe ne couvre que la législation fédérale. La province de
Québec posséde sa propre loi sur I'aide médicale a mourir; les cliniciens du Québec doivent se
conformer aux deux lois ou, lorsque celles-ci sont incohérentes (comme c’est actuellement le cas
pour 'AMM lorsque le trouble mental est la seule condition médicale sous-jacente), suivre les
instructions de leur organisme professionnel de réglementation et/ou du Directeur des poursuites
criminelles et pénales.

Admissibilité a TAMM
Criteres d’admissibilité

241.2 (1) Une personne peut recevoir 'aide médicale a mourir uniquement si elle satisfait
a tous les critéres suivants :

a) elle est admissible — ou, a I'exception de toute période minimale de résidence ou de
délai d’attente applicable, serait admissible — aux services de santé financés par un
gouvernement au Canada;

b) elle est 4gée d’au moins 18 ans et est capable de prendre des décisions en ce qui
concerne sa santé;

c) elle est atteinte d’un probléme de santé grave et incurable;
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d) elle a formulé une demande volontaire d’aide médicale & mourir qui, en particulier, n’a
pas été faite sous I'effet de pressions extérieures;

e) elle donne son consentement éclairé pour recevoir 'aide médicale a mourir aprés avoir
été informée des moyens disponibles pour soulager ses souffrances, y compris les soins
palliatifs.

Probléme de santé grave et incurable

(2) Une personne est considérée comme ayant un probléme de santé grave et incurable
uniquement si elle satisfait a tous les critéres suivants :

a) elle est atteinte d’'une maladie, d’'une affection ou d’'un handicap grave et incurable;*
b) elle se trouve dans un état avancé de déclin irréversible de ses capacités;

c) cette maladie, cette affection ou ce handicap, ou cet état de déclin, lui cause des
souffrances physiques ou psychologiques persistantes et insupportables qui ne peuvent
étre apaisées dans des conditions qu’elle juge acceptables.

* Aux fins de cette Iégislation, jusqu’a ce que la loi change, une maladie mentale n’est pas
considérée comme une maladie, une affection ou un handicap.

Il est important de noter que le projet de loi C-7 a supprimé I'un des critéres d’admissibilité du
projet de loi C-14 — & savoir que la mort naturelle d’'une personne devait étre devenue
raisonnablement prévisible. Cependant, il a conservé la notion de prévisibilité raisonnable —
celle-ci sert désormais de facteur déterminant pour les garanties procédurales auxquelles l'individu
doit se conformer.

Garanties procédurales

Il existe deux ensembles distincts de garanties procédurales qui s’appliquent aux personnes, selon
que leur mort naturelle est devenue raisonnablement prévisible ou non.

Mort naturelle raisonnablement prévisible

Pour les patients qui satisfont aux critéres d’admissibilité énoncés ci-dessus et dont la mort
naturelle est devenue raisonnablement prévisible, les garanties procédurales suivantes doivent
étre respectées :

(3) Avant qu’'un médecin ou une infirmiére praticienne fournisse une personne l'aide
médicale a mourir, le médecin ou l'infirmiére praticienne doit :

a) étre d’avis que la personne satisfait a tous les critéres énoncés au paragraphe (1);

b) s’assurer que la demande d’aide médicale a mourir de la personne a été :

(i) faite par écrit, signée et datée par la personne ou par une autre personne en vertu du
paragraphe (4), et

(ii) signée et datée aprés que la personne ait été informée par un médecin ou un infirmier
praticien qu’elle souffre d’un probléme de santé grave et incurable;

c) étre convaincu que la demande a été signée et datée par la personne — ou par une
autre personne en vertu du paragraphe (4) — en présence d’un témoin indépendant, qui a
également signé et daté la demande;

d) s’assurer que la personne a été informée qu’elle peut, a tout moment et de toute
maniere, retirer sa demande;

canada info@camapcanada.ca

Page 39



e) s’assurer qu’un autre meédecin ou une infirmiére praticienne a fourni une opinion écrite
confirmant que la personne satisfait a tous les critéres énoncés au paragraphe (1);

f) étre convaincu qu’ils sont indépendants de I'autre médecin ou infirmiére praticienne
mentionné a l'alinéa e);

g) si la personne éprouve des difficultés a communiquer, prendre toutes les mesures
nécessaires pour fournir un moyen fiable par lequel la personne peut comprendre
l'information qui lui est donnée et communiquer sa décision;

h) immédiatement avant de fournir I'aide médicale a mourir, offrir a la personne I'occasion
de retirer sa demande et s’assurer que la personne donne son consentement exprés pour
recevoir 'aide médicale a mourir.*

* Cette exigence n’a pas a étre remplie si les conditions énoncées dans les dispositions
concernant le consentement final — renonciation [article (3.2)] ou le consentement anticipé —
auto-administration [article (3.5)] sont respectées.

Mort naturelle NON raisonnablement prévisible

Pour les patients qui satisfont aux critéres d’admissibilité énoncés ci-dessus et dont la mort
naturelle n’est pas devenue raisonnablement prévisible, les garanties procédurales suivantes
doivent étre respectées™ :

(3.1) Avant gqu’'un médecin ou une infirmiére praticienne fournisse I'aide médicale a mourir a
une personne dont la mort naturelle n’est pas raisonnablement prévisible, en tenant compte
de toutes ses circonstances médicales, le médecin ou l'infirmiére praticienne doit :

a) étre d’avis que la personne satisfait a tous les critéres énoncés au paragraphe (1);

b) s’assurer que la demande d’aide médicale a mourir de la personne a été :

(i) faite par écrit, signée et datée par la personne ou par une autre personne en vertu du
paragraphe (4), et

(i) signée et datée aprés que la personne ait été informée par un médecin ou un infirmier
praticien qu’elle souffre d’un probléme de santé grave et incurable;

c) étre convaincu que la demande a été signée et datée par la personne — ou par une
autre personne en vertu du paragraphe (4) — en présence d’un témoin indépendant, qui a
également signé et daté la demande; d) s’assurer que la personne a été informée qu’elle
peut, a tout moment et de toute maniére, retirer sa demande;

e) s’assurer qu’un autre médecin ou infirmiére praticienne a fourni une opinion écrite
confirmant que la personne satisfait a tous les critéres énoncés au paragraphe (1); e.1) si
ni lui ni 'autre médecin ou infirmiére praticienne mentionné a l'alinéa e) n’a d’expertise
dans I'état qui cause les souffrances de la personne, s’assurer que lui-méme ou le médecin
ou infirmiére praticienne mentionné a 'alinéa e) consulte un médecin ou une infirmiére
praticienne ayant cette expertise et partage les résultats de cette consultation avec I'autre
praticien;

f) étre convaincu d’étre indépendant de I'autre médecin ou infirmiére praticienne mentionné
a l'alinéa e);

g) s’'assurer que la personne a été informée des moyens disponibles pour soulager ses
souffrances, y compris, le cas échéant, des services de consultation, des services de
soutien en santé mentale et pour personnes handicapées, des services communautaires et
des soins palliatifs, et qu’on lui a offert des consultations avec les professionnels
compétents qui fournissent ces services ou ces soins;
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h) s’assurer avoir discuté avec la personne des moyens raisonnables et disponibles pour
soulager ses souffrances et convenir que la personne a sérieusement envisagé ces
moyens;

i) s’assurer qu’au moins 90 jours francs se sont écoulés entre le jour ou la premiére
évaluation de la personne selon ce paragraphe a débuté et le jour ou I'aide médicale a
mourir lui est fournie ou — si les évaluations sont terminées et que lui-méme et I'autre
médecin ou infirmiére praticienne mentionné a 'alinéa e) estiment que la perte de la
capacité de la personne a donner son consentement est imminente — toute période plus
courte que le premier médecin ou infirmiére praticienne juge appropriée dans les
circonstances;

j) si la personne éprouve des difficultés a communiquer, prendre toutes les mesures
nécessaires pour fournir un moyen fiable par lequel la personne peut comprendre
l'information qui lui est donnée et communiquer sa décision;

k) immédiatement avant de fournir I'aide médicale a mouirir, offrir a la personne I'occasion
de retirer sa demande et s’assurer que la personne donne son consentement exprés pour
recevoir 'aide médicale a mourir.**

* Les garanties en gras sont nouvelles pour ’TAMM au Canada.
** Cette exigence n’a pas a étre remplie si les conditions énoncées dans les dispositions
concernant le consentement anticipé — auto-administration [article (3.5)] sont respectées.

Interprétations des dispositions clés de la loi canadienne actuelle sur PAMM

Il existe une confusion et controverse autour de la signification de certaines des dispositions clés
de la loi canadienne sur TAMM.

Il N’y a pas eu d’interprétations judiciaires concernant les termes autres que « raisonnablement
prévisible ». En 'absence d’une interprétation judiciaire, les cliniciens doivent se tourner vers leurs
régulateurs et des experts. Dans cette section, nous identifions d’abord les interprétations
judiciaires (la ou elles existent), puis celles des régulateurs (la ou elles existent), et enfin les
interprétations de groupes d’experts. Le premier groupe d’experts (le Groupe de Halifax) était
composé de 15 experts indépendants issus du milieu universitaire, du droit, des cliniciens de
I'’AMM, des régulateurs provinciaux et territoriaux, ainsi que de personnes occupant des postes de
direction au sein d’organisations professionnelles représentatives (présentes a titre individuel)
(122). Le second (le Groupe d’experts fédéral sur ’TAMM et la maladie mentale) regroupait des
membres représentant un éventail de disciplines et de perspectives, y compris la psychiatrie
clinique, I'évaluation et la prestation de 'AMM, le droit, I'éthique, la formation et la réglementation
des professionnels de la santé, les services de soins de santé mentale, ainsi que des personnes
ayant une expérience vécue de la maladie mentale (127). Le troisieme (le Groupe de travail sur les
normes de pratique en matiere d’AMM) était composé de personnes issues de la psychiatrie
clinique, de I'évaluation et de la prestation de ’'AMM, du droit, de I'éthique, et de la formation et
réglementation des professionnels de la santé (128). Note : Le contenu du Groupe de travail sur
les normes de pratique en matiére d’AMM est en italique pour souligner le fait qu’il provient d’'une
version provisoire. Il sera remplacé par la version finale lorsqu’elle sera disponible.

Incurable
1. Tribunal
Non jugé.
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2. Régulateurs

Un comité d’enquéte du Collége des médecins et chirurgiens de la Colombie-Britannique (CPSBC)
a conclu que les médecins de la Colombie-Britannique qui déterminent qu’'une condition est
incurable méme si le patient a refusé un traitement potentiellement efficace, ne seront pas en
infraction avec la norme du Collége (123).

3. Groupes d’experts
Groupe de Halifax

« Incurable » signifie que, selon I'opinion professionnelle du médecin ou de linfirmier praticien, la
personne ne peut pas étre guérie par des moyens acceptables pour cette personne. Cela ne
signifie pas que 'opinion professionnelle remplace I'évaluation de la personne sur I'acceptabilité
des moyens; cela signifie plutdt que I'opinion professionnelle conclut qu’il n’existe aucune option
clinique qui correspondrait a I'évaluation de la personne concernant les moyens acceptables (122).

Groupe d’experts fédéral sur TAMM et la maladie mentale

Les évaluateurs de ’AMM doivent établir I'incurabilité en se basant sur les tentatives de traitement
réalisées jusque-Ia, les résultats de ces traitements, ainsi que la gravité et la durée de la maladie,
de l'affection ou du handicap.

Il n’est pas possible de fixer des régles précises concernant le nombre de tentatives de traitement,
le nombre de types de traitements et la durée, car cela variera en fonction de la nature et de la
gravité des conditions médicales de la personne et de son état de santé général. Cela doit étre
évalué au cas par cas.

Le comité est d’avis que le demandeur et les évaluateurs doivent parvenir a une compréhension
commune que la personne est atteinte d’'une maladie, d’une affection ou d’un handicap grave et
incurable. Comme pour de nombreuses affections chroniques, l'incurabilité d’'un trouble mental ne
peut étre établie en I'absence de multiples tentatives d’interventions a visée thérapeutique (127).

Groupe de travail sur les normes de pratigue en matiere ’AMM

Lorsqu'il existe une incertitude quant a I'évolution naturelle de la maladie, de I'affection ou du
handicap (cas complexes de la voie deux), l'incurabilité ne peut étre établie en I'absence de
multiples tentatives d’interventions a visée thérapeutique. Dans de telles circonstances, les
prestataires et les évaluateurs de 'AMM doivent établir 'incurabilité en se basant sur les tentatives
de traitement réalisées avant la demande, les résultats de ces traitements, ainsi que la gravité et la
durée de la maladie, de I'affection ou du handicap. (Note de bas de page : Le nombre de tentatives
de traitement, les modalités de traitement et la durée du traitement nécessaires pour établir
l'incurabilité varieront en fonction de la nature et de la gravité des conditions médicales de la
personne et de son état de santé général. Par conséquent, cela doit étre évalué au cas par cas.)

Une personne qui demande '’AMM peut croire qu’elle souffre d’une maladie, d’une affection ou
d’un handicap grave et incurable. Cependant, c’est le prestataire et I'évaluateur qui doivent étre
d’avis que la personne souffre d’une maladie, d’une affection ou d’un handicap grave et incurable
(128).

Etat avancé de déclin irréversible des capacités
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1. Tribunal

Non jugé.

2. Régulateurs

Aucun comité d’enquéte ou norme professionnelle n’a traité ce point.
2. Groupes d’experts

Groupe de Halifax

« Etat avancé de déclin irréversible des capacités » comprend les déclins des fonctions cognitives
aussi bien que physiques; les pertes soudaines aussi bien que graduelles des capacités; et les
déclins continus aussi bien que stabilisés des capacités. Il est évalué par le médecin ou
I'infirmiére praticienne et est évalué par rapport aux capacités antérieures du patient (122).

Groupe d’experts fédéral sur TAMM et la maladie mentale

Les évaluateurs de 'AMM doivent établir l'irréversibilité en se référant aux interventions essayées
qui visent a améliorer la fonction, y compris les mesures reconnues de réadaptation et de soutien
qui ont été tentées jusqu’a ce point, les résultats de ces interventions, et la durée du déclin.

Il n’est pas possible de fixer des régles précises quant au nombre de tentatives d’intervention, au
nombre de types d’interventions, ou a la durée, car cela variera en fonction des fonctions de base
et des objectifs de vie du demandeur. Cela doit donc étre évalué au cas par cas.

Le comité est d’avis que le demandeur et les évaluateurs doivent parvenir a une compréhension
commune que la personne est dans un état avancé de déclin irréversible des capacités (127).

[ ravail sur les norm rati n matiere d’AMM

Lorsqu'il existe une incertitude quant a I’évolution de I'état fonctionnel (typiquement dans les cas
complexes de la voie deux), l'irréversibilité ne peut pas étre établie sans de multiples tentatives de
traitement et de réhabilitation. Dans de telles circonstances, les prestataires et évaluateurs de
I'’AMM doivent déterminer l'irréversibilité en se basant sur les interventions tentées qui visaient a
améliorer les fonctions, y compris : les mesures de réhabilitation et/ou de soutien reconnues qui
ont été essayées avant la demande, les résultats de ces interventions, ainsi que la durée du
déclin. (Note de bas de page : Le nhombre de tentatives d’intervention, les modalités utilisées et la
durée requise pour établir un état avancé de déclin irréversible varieront en fonction de la fonction
de base de la personne ainsi que de ses objectifs de vie. Par conséquent, cela doit étre évalué au
cas par cas.)

L’état fonctionnel doit étre évalué indépendamment des symptémes liés a la maladie, a l'infirmité
ou a l'incurabilité. (Note de bas de page : Les personnes peuvent éprouver des symptémes
chroniques d’une maladie, d’un trouble ou d’un handicap, mais peuvent avoir un potentiel
d’amélioration fonctionnelle ou de rétablissement lorsqu’elles regoivent des mesures de
réhabilitation et/ou de soutien appropriées, telles que le logement, les programmes de soutien
social et de revenu.)

Une personne qui demande 'AMM peut croire qu’elle est dans un état avancé de déclin
irréversible de ses capacités. Toutefois, c’est au prestataire et a I'évaluateur de 'AMM de juger si
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la personne se trouve effectivement dans un état avancé de déclin irréversible de ses capacités
(128).

Intolérable

1. Tribunal

Non jugé

2. Régulateurs

Aucun comité d’enquéte ou norme professionnelle n’a traité ce point.

3. Groupes d’experts

Groupe de Halifax

« Intolérable pour la personne » signifie une souffrance extréme selon I'opinion du patient (124).

Groupe d’experts fédéral sur TAMM et la maladie mentale

Les évaluateurs de 'AMM doivent s’entendre avec le demandeur sur le fait que la maladie,
l'infirmité ou I'état de déclin fonctionnel lui cause une souffrance physique ou psychologique
persistante et intolérable.

Le troisiéme élément de la définition d’une condition médicale grave et incurable se référe a la
souffrance du demandeur d’AMM et précise : « cette maladie, cette infirmité ou cet état de déclin
lui cause une souffrance physique ou psychologique persistante qui lui est intolérable et qui ne
peut étre apaisée dans des conditions qu’il juge acceptables » (129). La souffrance est une
expérience personnelle, et cette partie de la définition indique également que cette notion est
subjective.

Linterprétation que fait une personne de la persistance et de la permanence de sa souffrance,
conduisant a une demande d’AMM, devrait étre fondée sur une évaluation réaliste de sa situation.
La seconde partie du sous-critére de la souffrance est que celle-ci ne peut étre soulagée dans des
conditions jugées acceptables par le demandeur. Conformément aux lois et normes existantes sur
le consentement et la capacité, les personnes capables ont généralement le droit de refuser les
interventions qu’elles ne souhaitent pas recevoir (Gilmour, 2017; Robertson, 2017, p. 53-58).

Groupe de travail sur les normes de pratique de 'AMM
Aux fins de la formation d’une opinion sur la satisfaction du critére de souffrance pour 'AMM, les
prestataires et évaluateurs doivent :

e étre d’avis que c’est la maladie, I'infirmité ou I'état de déclin en capacités de la personne
qui est a l'origine de sa souffrance;
e respecter le fait que la notion de « souffrance » selon le Code criminel est subjective;
e examiner la cohérence entre I'évaluation que fait la personne de sa souffrance et son
affect, ses désirs exprimés au fil du temps, ainsi que son récit de vie (128).
Raisonnablement prévisible

1. Tribunal
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En 2017, la Cour supérieure de justice de I'Ontario a examiné la demande de la requérante AB qui
souhaitait établir que sa propre mort naturelle était raisonnablement prévisible (condition
nécessaire pour étre éligible a ’AMM sous C-14, en vigueur a I'époque) (124). Le juge, 'honorable
Perell, a déclaré dans sa décision :

«[77] La demande soumise a la cour ne porte pas sur l'interprétation de ce que
signifie pour un médecin “d’étre d’avis que la personne satisfait a tous les criteres”. La
demande survient parce que Médecin-1 a des doutes sur la signification de “la mort
naturelle est devenue raisonnablement prévisible” dans le paragraphe 241.2 (2) (d).

[78] Il n’existe, et il ne devrait pas exister, d’incertitude ou de malentendu quant a la
signification de ces mots.

[79] A cet égard, ces mots sont modifiés par la phrase “en tenant compte de
'ensemble de ses circonstances médicales, sans qu’un pronostic ait nécessairement été
établi quant a la durée spécifique de sa vie restante”. Ce langage révéele que la mort
naturelle n’a pas besoin d’étre imminente et que la prévisibilité raisonnable de la mort est
une question médicale propre a la personne, a déterminer sans qu’il soit nécessaire
d’établir un pronostic sur la durée de vie restante.

[80] Bien qu'il soit impossible d'imaginer que I'exercice du jugement professionnel
soit facile, dans les cas ou un pronostic peut étre établi indiquant que la mort est
imminente, il peut étre plus facile de conclure que la mort naturelle est raisonnablement
prévisible. Les médecins ont, bien sdr, une grande expérience de la formulation de
pronostics, mais la Iégislation précise que, dans la formulation d’'une opinion, il n’est pas
nécessaire que le médecin se prononce sur la durée de vie restante de la personne
demandant I'aide médicale a mourir.

[81] En faisant référence a une “mort naturelle”, le langage montre que cette mort
découle de causes naturelles, c’est-a-dire des causes liées au fonctionnement ou au
dysfonctionnement du corps humain. Ces questions relévent du savoir médical, mieux
connu des médecins que des juges. Le langage révele que la mort naturelle n’a pas besoin
d’étre liée a une maladie ou condition terminale particuliére, mais plutét a 'ensemble des
circonstances médicales d’une personne donnée.

[82] Le procureur général, en présentant le projet de loi C-14, a décrit le sens des
mots dans le paragraphe 241.2 (2) (d), et a mon avis, elle a correctement affirmé que le
langage ne nécessite pas que les personnes soient en phase terminale d’'une maladie,
d’une affection ou d’'un handicap.

[83] Comme I'a dit le procureur général, le langage du paragraphe 241.2 (2) (d)
englobe, sur une base au cas par cas, une personne qui suit une trajectoire vers la mort
parce qu’elle : (a) a une maladie, une infirmité ou un trouble grave et incurable; (b) est dans
un état avancé de déclin irréversible de ses capacités; et (c¢) endure des souffrances
physiques ou psychologiques intolérables qui ne peuvent étre apaisées dans des
conditions qu’elle juge acceptables.

[84] Ces critéres ou facteurs sont tous des éléments sur lesquels Médecin-1 et tous les
autres médecins sont, au quotidien, capables de se prononcer. Médecin-1 et tous les

autres médecins sont également capables de déterminer si les critéres ne sont pas remplis
parce que la mort naturelle n’est pas raisonnablement prévisible.
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[85] Pendant les années 2015-2016, avant 'adoption de la loi C-14, certains de ces
facteurs ou critéres ont été examinés dans la jurisprudence concernant I'aide médicale a
mourir, anciennement appelée suicide assisté par un médecin. Dans les affaires A.B. c.
Canada (procureur général), 2016 ONSC 1912, et I.J. c. Canada (procureur général), 2016
ONSC 3380, j'ai conclu qu’une condition médicale grave signifie que I'état médical de la
personne interfére grandement avec la qualité de sa vie. Dans l'affaire I.J. c. Canada
(procureur général), j’ai également conclu que dans la détermination de 'admissibilité a
'AMM, la proximité ou I'éloignement de la mort ainsi que la durée de la souffrance sont des
facteurs pertinents qui doivent étre pris en compte en fonction des circonstances uniques
de chaque demandeur. Dans I'affaire Canada (procureur général) c. E.F., 2016 ABCA 155,
la Cour d’appel de I'Alberta a statué que I'exemption constitutionnelle accordée dans l'arrét
Carter c. Canada (procureur général) (124) ne nécessitait pas que I'état médical du
demandeur soit terminal. »

Une définition de « raisonnablement prévisible » a également été fournie a la Cour supréme de la
Colombie-Britannique par un expert qui est intervenu pour le procureur général du Canada lors
des premieres étapes de I'affaire Lamb c. Canada. Le procureur général du Canada a accepté
cette interprétation. La Dre Madeline Li a déclaré que Julia Lamb répondrait au critére de

« raisonnablement prévisible » parce que :

Si Mme Lamb devait étre évaluée maintenant et qu’elle indiquait son intention d’arréter le
BiPaP [un appareil similaire a un appareil CPAP, qui aide une personne a mieux respirer
pendant son sommeil] et de refuser le traitement lors de son prochain épisode de
pneumonie, il est probable qu’elle répondrait au seuil d’'une mort naturelle raisonnablement
prévisible... Elle n’aurait pas besoin de développer un épisode de pneumonie avant d’étre
approuvée pour I'’AMM. La plupart considéreraient comme suffisant qu’elle exprime une
intention claire de refuser le traitement lorsque cela se produira, car elle développera
inévitablement une infection pulmonaire dans un avenir proche.

En d’autres termes, pour répondre au critére de « raisonnablement prévisible », tout ce que Julia
Lamb devait faire était d’exprimer une intention claire d’arréter les soins préventifs et de refuser le
traitement de l'infection inévitable qui s’ensuivrait. Ainsi, on peut conclure que les patients peuvent
satisfaire au critére de « raisonnablement prévisible » s’ils ont démontré une intention claire de
prendre des mesures pour provoquer leur mort naturelle dans un avenir proche ou pour rendre leur
déces prévisible (125).

2. Régulateurs
a. Collége des médecins et chirurgiens de la Nouvelle-Ecosse
13.15 « Raisonnablement prévisible » signifie que :

(a) « la mort naturelle n'a pas besoin d’étre imminente et que ce qui constitue une mort
raisonnablement prévisible est une question médicale spécifique a la personne a établir
sans nécessairement faire, mais sans nécessairement exclure, un pronostic de la durée de
vie restante ».

(b) Lors de la formulation d’un avis, le médecin n’a pas a se prononcer sur la durée
spécifique de vie restante de la personne demandant I'aide médicale a mourir (126).

b. Collége des médecins et chirurgiens de la Colombie-Britannique (CMCCB)
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Un comité d’enquéte du CMCCB a conclu qu’il n’était pas contraire aux normes du Collége de
considérer que la mort naturelle d’un patient était raisonnablement prévisible au motif qu'il avait
cessé de manger et de boire (123). (Le patient avait une sclérose en plaques avancée).

3. Groupes d’experts

Groupe de Halifax

« La mort naturelle est devenue raisonnablement prévisible » ne signifie pas que 'admissibilité se
limite a des conditions fatales, que la personne est « en phase terminale » ou « a la fin de sa vie »,
ou que la mort est imminente ou anticipée dans les six mois. La proximité temporelle - la proximité
de la mort naturelle - peut étre suffisante pour conclure que la mort naturelle est raisonnablement
prévisible. Cependant, la proximité temporelle n’est pas nécessaire pour la prévisibilité
raisonnable. En effet, il n’est pas nécessaire que le médecin ou I'infirmier praticien ait prédit ou soit
en mesure de prédire la durée de vie restante du patient. De méme, une cause prévisible de mort
naturelle peut également étre une condition suffisante pour conclure que la mort naturelle est
raisonnablement prévisible, mais il n’est pas nécessaire d’atteindre cette conclusion. En d’autres
termes, la mort naturelle sera raisonnablement prévisible si 'une ou 'autre condition existe - une
mort prédite dans « une période de temps qui n’est pas trop éloignée » ou une cause prévisible de
mort naturelle - mais il n’est pas nécessaire que les deux conditions existent pour que le patient
réponde a ce critére d’admissibilité (122).

* Note : Cette interprétation a été développée avant I'affaire Lamb. On ne sait pas si ce groupe
d’experts aurait ajouté « une intention claire de cesser les soins préventifs » a la définition de « la
mort naturelle est devenue raisonnablement prévisible ».

Association canadienne des évaluateurs et prestataires de TAMM (ACEPA)

Selon le document d’orientation de 'ACEPA (https://camapcanada.ca/) :

1. Les cliniciens peuvent interpréter « raisonnablement prévisible » comme signifiant

« raisonnablement anticipable ». Cela peut signifier qu’il existe une proximité temporelle suffisante
par rapport a la mort (elle arrive bient6t), et/ou que la trajectoire vers la mort est prévisible a partir
de la combinaison des conditions médicales connues de la personne et des séquelles potentielles.
Dans les circonstances cliniques, cela inclurait la prise en compte des circonstances individuelles
d’'une personne, telles que I'age et la fragilité.

2. Les cliniciens ne doivent pas utiliser ou soutenir des délais rigides dans leur détermination de si
une personne a une mort naturelle raisonnablement prévisible (MNPR). La loi n’exige pas qu’un
pronostic soit établi quant a la durée de vie restante de la personne. Pour plus de clarté, « la mort
naturelle est devenue raisonnablement prévisible » ne signifie pas que la personne doit étre en
phase terminale ou prévue pour mourir dans une période déterminée, comme 6 ou 12 mois.

3. Une personne peut répondre au critére de « raisonnablement prévisible » si elle a démontré une
intention claire et sérieuse de prendre des mesures pour provoquer sa mort naturelle dans un
avenir proche ou pour rendre sa mort prévisible. Des exemples pourraient inclure des déclarations
exprimées pour refuser un traitement antibiotique pour une infection grave actuelle ou future,
arréter I'utilisation de la thérapie par oxygéne, refuser de se retourner si elle est quadriplégique, ou
cesser volontairement de manger et de boire.

Groupe d’experts fédéral sur TAMM et la maladie mentale
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Non abordé.

Groupe de travail sur la norme de pratique de '’AMM

Fait référence a la décision AB et au document d’orientation de '’ACEPA (voir ci-dessus).

Les implications des récents changements a la loi sur ’AMM au Canada pour les ACC

Deux enjeux seront d’une grande importance pour déterminer les implications des récents
changements a la loi sur TAMM au Canada pour les ACC.

Premiérement, si les ACC sont considérées comme une « maladie mentale » aux fins du Code
criminel (affectant 'admissibilité¢). Deuxi€mement, si, pour la personne ayant une ACC, la mort
naturelle est devenue raisonnablement prévisible (affectant les garanties procédurales qui doivent
étre respectées).

Exclusion temporaire (jusqu’a une date inconnue) de la « maladie mentale »

Il existe un manque de consensus parmi les experts quant a savoir si les ACC sont d’origine
psychiatrique ou neurobiologique. De plus, il y a un manque de consensus quant a savoir si cette
distinction existe méme. La loi ne définit pas « maladie mentale », bien qu’il soit clair que tout ce
qui figure dans le DSM-5 ne doit pas étre considéré comme une « maladie mentale » aux fins
d’exclusion des individus de I'admissibilité a ’TAMM. Le document d’information Iégislative du projet
de loi C-7 a fourni quelques éclaircissements :

Malgré I'absence d’une définition claire unique de la maladie mentale, dans le contexte des
discussions canadiennes sur 'AMM, ce terme en est venu a désigner généralement les
conditions qui relévent principalement du domaine de la psychiatrie et qui soulevent des
préoccupations spécifiques telles que décrites ci-dessus [par exemple, désaccords sur
lirréversibilité, difficultés d’évaluation de la capacité, difficultés a établir la trajectoire d’'une
condition], en ce qui concerne I'admissibilité a ’TAMM. Dans le contexte de la législation
fédérale sur TAMM, le terme « maladie mentale » n’inclurait pas les troubles neurocognitifs
ou neurodéveloppementaux, ni d’autres conditions pouvant affecter les capacités
cognitives, telles que les démences, les troubles du spectre autistique ou les déficiences
intellectuelles, qui peuvent étre traités par des spécialités autres que la psychiatrie (comme
la neurologie pour les conditions neurodégénératives ou neurodéveloppementales) ou des
spécialités en dehors de la médecine (comme les spécialistes de I'éducation pour les
déficiences intellectuelles) et qui ne soulévent pas les préoccupations spécifiques décrites
ci-dessus (1).

Cela dit, il appartient aux évaluateurs de déterminer au cas par cas si la seule condition
sous-jacente grave et incurable de la personne est une maladie mentale. Si les évaluateurs
estiment que c’est le cas, alors la personne doit étre jugée inadmissible (jusqu’a ce que la loi
change). Si leur opinion est que ce n’est pas le cas, alors la personne peut étre jugée admissible
(sous réserve de respecter les autres criteres d’admissibilité).

1. Suppression de « raisonnablement prévisible » comme critére d’admissibilité

Les personnes ayant des ACC ne feront plus face a la barriére d’admissibilité potentielle que
constitue I'exigence selon laquelle leur mort naturelle doit étre raisonnablement prévisible.
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Cela dit, la prévisibilité raisonnable demeurera la variable qui détermine quelles garanties
procédurales doivent étre respectées par la personne (voir ci-dessus).
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